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Resumo

0 objetivo da pesquisa foi analisar a organizagao e estrutura que a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia (RCPD) oferece as criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) na Regido de
Saude de Salvador (BA). Trata-se de uma pesquisa qualitativa que cotejou Itinerarios Terapéuticos, das
criangas com SCZV com a percepgao, de gestores e profissionais da RCPD, sobre o funcionamento da
rede. Ainda que existam concordancias entre entrevistados, ha problemas evidenciados somente pelas
cuidadoras. Nao existem mecanismos de regulagdo assistencial definidos entre os servigos da RCPD,
levando as cuidadoras a navegarem pelo sistema de forma desgovernada em busca de assisténcia.

A fragmentagao do cuidado revelada impede o cuidado continuado e coordenado entre os diferentes
servigos de saulde, resultando em intervengdes pontuais. A SCZV coloca a proposta de RCPD em xeque,
uma vez que ha pouca congruéncia entre as trajetérias percorridas e a politica nacional instituida.
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Introducao

O Zika virus (ZIKV) foi descoberto em 1947 na Uganda' e permaneceu em
anonimato até o surto nas Ilhas de Yap, Micronésia, em 2007%. Apds esse periodo,
foram notificados casos na Polinésia Francesa e nas Ilhas do Pacifico®. Em 2015, a
circulagio do ZIKV foi confirmada no Brasil e posteriormente disseminou-se pelos

territérios das Américas®>*.

Neste mesmo ano, o governo federal brasileiro decretou estado de emergéncia
nacional de satide publica, devido a0 aumento significativo de casos de microcefalia
em recém-nascidos. Os registros ocorreram principalmente no Nordeste, regido
historicamente negligenciada por politicas ptblicas®.

Transmitido principalmente pela picada do mosquito dedes Aegypti, sexualmente
e de forma vertical durante a gestagio da mie para o feto, o ZIKV despertou maior
interesse global apds ser identificado como a principal causa de doenga infecciosa
associada a Sindrome Congénita do Zzka Virus (SCZV)**.

Durante a gestagio, o bebé pode adquirir a SCZV ao ser exposto ao virus. A
sindrome apresenta um espectro clinico variado que pode levar a alteragées no
sistema nervoso central, como a microcefalia fetal ou pds-natal, déficits sensoriais e
cognitivos, malformagdes osteoarticulares, disfagia, exacerbagio e persisténcia dos
reflexos primitivos e atraso no neurodesenvolvimento’. E importante ressaltar que a
microcefalia, um sinal da SCZV, pode estar presente®.

A epidemia de ZIKV trouxe importantes consequéncias para a saide da populagio
e exige respostas urgentes do sistema de saide*®. A garantia do cuidado adequado e
oportuno para as criangas afetadas e suas cuidadoras nio é uma tarefa trivial, e diversos

entraves para a oferta dessa atengio tém sido descritos™’.

A sindrome requer uma resposta unissona entre Aten¢io Primdria a Satde
(APS), atengio especializada (AE), atengio hospitalar (AH) e servigos de reabilitagio,
atuando de forma resolutiva e interligada com recursos comunitdrios, assistenciais,
farmacéuticos e intersetoriais®®. Assim, o tratamento da SCZV necessita de um sistema

de satide organizado em rede*"".

Nesse cendrio, a Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) instituida pelo
Ministério da Satdde (MS) em 2012, destaca-se como rede prioritiria para ampliagio e
articulagio de pontos de atengio a satide ao cuidado das pessoas com deficiéncia (PcD),
caracterizado como estado incapacitante tempordrio ou permanente; progressivo,

regressivo ou estdvel; e intermitente ou continuo'>".

Atualmente existem criangas com SCZV vivendo com multiplas deficiéncias e que
necessitam de cuidados ofertados por rede de servigos pouco estudada. Nesse sentido,
o presente artigo propde-se a analisar a organizagio e a estrutura que a RCPD oferece
para as criangas com SCZV na Regido de Satude de Salvador, BA, depois de cinco anos
do pico da epidemia.
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Método

Este trabalho faz parte da pesquisa “Desafios da implementagio da Rede de
Cuidados 4 Pessoa com Deficiéncia em diferentes contextos regionais: abordagem
multidimensional e multiescalar”, um estudo de abordagem qualitativa realizado em
dezembro de 2019 na Regido de Satde de Salvador, BA. Procedeu-se a triangulagio dos
dados entre a experiéncia vivida pelas cuidadoras® das criancas com SCZV na busca
pela atengio 4 satide e a percepgio dos gestores e profissionais do Sistema Unico de
Sadde (SUS).

A Regido de Satide de Salvador é composta por dez municipios e situa-se no leste
do estado da Bahia, regido escolhida intencionalmente por pertencer ao estado com o
maior ndmero absoluto de casos confirmados entre os anos de 2015 € 2019, sendo o

municipio de Salvador aquele com o maior nimero de casos™.

As entrevistas com as cuidadoras das criangas com SCZV foram realizadas por meio
de Itinerdrios Terapéuticos (IT). O instrumento visa descrever e analisar as priticas
individuais e socioculturais de satdde, que se caracterizam pelos caminhos percorridos,
produgio e gerenciamento de cuidados que sio empreendidos por duas légicas
diferentes: a dos servigos de satide e a dos usudrios e de suas familias®.

A légica dos servigos de satde ¢ materializada pelo exercicio profissional e pela
organizagio do sistema de satide, enquanto a légica dos usudrios e de suas familias ¢
determinada pela busca dos cuidados, condicionada pela necessidade, expressa em
trajetérias préprias, construidas a partir da utilizago dos diferentes servigos de satude.
Neste estudo, foi dado enfoque ao fluxo dos usudrios nos servicos de satide, ou seja,
utilizou-se o potencial do IT como uma metodologia avaliativa de servigos'.

O IT atua como uma ferramenta de suporte para a avaliagio da efetividade
das redes de servigos na garantia do acesso e para a detecgdo de necessidades no
desenvolvimento de programas educativos em satde, capacitagio de profissionais e

adequacio de fluxo assistencial’.

Para identificar os sujeitos a serem entrevistados, os pesquisadores selecionaram
dois servigos de satide: um publico e um filantrépico nio contratualizado ao SUS.
Estes foram escolhidos pela sua abrangéncia territorial e relevincia no cuidado as
criangas com SCZV. Em seguida, foi pedido aos profissionais a indicag¢io de cuidadoras
disponiveis para a entrevista. Os pesquisadores abordaram as cuidadoras para explicar a

pesquisa e buscar o consentimento delas na participagio desta.

As entrevistas foram orientadas por roteiro semiestruturado composto por dados
sociodemogrificos e trés pilares para a compreensio temporal: pré-natal, parto e
p6s-natal. As dimensdes de andlises foram: gestagdo, contaminagio pelo ZIKV, parto,
acompanhamento da SCZV, busca de cuidados em reabilitagio, acesso 4 exames,
medicamentos e drteses, préteses e meios auxiliares (OPM) e suporte social. Buscou-
se identificar os servios de satde utilizados, a forma de acesso e o tipo de suporte
oferecido. Foi utilizado o critério de saturagio de contetido, dado pela identificagio e
repeti¢do dos temas pelos entrevistados'®.

Para as entrevistas com os gestores e prestadores de servigos, foram eleitos
representantes do municipio-polo da Regido de Satide e dois municipios com maior e
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menor numero de PcD segundo o Censo Demogrifico de 2010 (Salvador, Santo Amaro
e Saubara)"®. Foram utilizados roteiros e questiondrios estruturados a partir da abordagem
de Viana et al.”’. Os autores compreendem que a organizagio de sistemas de satide foi
instituida em base territorial regional, coordenagio da APS e organizagio dos servigos em
Redes de Atengio a Satide. Dessa forma, utilizam as seguintes categorias analiticas:

1. Organizagio - identificagio dos critérios de conformagio da RCPD, planejamento,
integragio sistémica, regulagio assistencial e acesso aos servigos de satide.

2. Estrutura — disponibilidade e suficiéncia da for¢a de trabalho, nimero de
servigos, transporte sanitdrio e OPM.

Gestores foram selecionados por meio de sua posi¢io dentro do arcabougo
organizacional do SUS. Eles sio responsdveis pelas pastas da satde e pela drea de
cuidado as PcD na gestio estadual e nos municipios citados. Entre os profissionais,
foram entrevistados representantes dos cuidados de diferentes modalidades de
deficiéncias (fisica, auditiva, intelectual e visual) dos cinco Centros Especializados em
Reabilitagio (CER) de Salvador de uma instituigio filantrépica e de um servigo ligado
a uma universidade local.

Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas. No caso das cuidadoras,
as entrevistas foram reconstitufdas na forma de narrativa, a fim de prover uma
compreensio em perspectiva temporal dos acontecimentos. Em seguida, realizou-se a
andlise de contetdo, priorizando-se a identificagio dos nicleos comuns, triangulando,
assim, os diferentes pontos de vista entre os entrevistados (quadro 1). Os ntcleos
abarcam dois elementos centrais para compreensio da elaboragio e implementagio
dos planos operativos da RCPD, conforme referéncia teérica'®: aspectos relacionados
a organizagio (servicos de APS, continuidade e coordenagio do cuidado, organizagio
de fluxos, regulagio assistencial, acesso a servigos de reabilitagio, comunicagio entre
os servigos) e relacionados 4 estrutura (capacidade instalada; distribuigio territorial de
servigos; transporte e mobilidade; e dispensacio de OPM). Os questiondrios foram
tabulados e analisados de forma descritiva.

Para preservar o anonimato dos entrevistados, suas identiﬁcagées foram
codificadas — G = Gestores estaduais e municipais; PP = Prestador Publico; PF
= Prestador Filantrépico; e C = Crianga com SCZV — e enumeradas. Todos os
entrevistados estavam cientes sobre a gravagio, assim como os objetivos da pesquisa e
a garantia de anonimato. Ao aceitarem participar da pesquisa, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Este estudo foi submetido ao Comité de
Etica da Faculdade de Satide Ptiblica da Universidade de Sio Paulo (USP) e aprovado
com o CAAE ntmero 14321719.6.0000.5421.
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Quadro 1. Dimensao, nlcleos tematicos e varidveis de analise

Dimenséao

Nucleos tematicos

Variaveis

Organizagao

Servigos APS

Disponibilidade
Organizagao
Utilizagédo

Continuidade do cuidado na APS

Existéncia de continuidade do cuidado pela APS apds referéncia
para a AE

Coordenagéo do cuidado

Existéncia de coordenagao do cuidado

Organizagao dos fluxos

Fluxos pactuados entre gestores, servigos e profissionais
Fluxos claros para usuarios

Regulagao assistencial

Mecanismos de regulagao assistencial

Pereira CMD, et al

Mecanismos de acesso

Acesso a servigos de reabilitagéo Tempo de espera

Mecanismos de comunicagao

Comunicacao entre 0s servicos ~ s . -
Impressao de comunicagao transmitida ao usuario

Numero de servigos disponiveis em APS, médico especializado,

Capacidade instalada reabilitagéo e hospitalar

Disponibilidade regional

Distribuicao territorial dos servigos Facilidade de acesso

Estrutura i ibili
Transporte e mobilidade 2|spomb|||dade
cesso
Disponibilidade
Dispensagao de OPM Acesso
Suficiéncia

Fonte: Quadro elaborado pelos autores.

Resultados

Foram realizadas entrevistas com trés gestores estaduais, trés gestores municipais,
nove prestadores — sendo dois prestadores publicos —, seis prestadores filantrépicos
de servigos contratualizados ao SUS, um prestador filantrépico de servico nio
contratualizado ao SUS e nove cuidadores (oito mulheres e um homem) de criangas
com SCZV nascidas entre 2015 e 2016. A idade das criangas no periodo da coleta
variou de trés anos e dez meses a quatro anos e nove meses, sendo seis do sexo feminino
e trés do sexo masculino. Entre elas, sete criangas residiam em Salvador; uma, no
municipio de Lauro de Freitas; e uma, em Mundo Novo.

As cuidadoras relataram acompanhamento em Unidades Bdsicas de satde (UBS) de
referéncia em algum momento do pré-natal. Nessa fase, quando constatadas alteragdes
nos exames de imagem, receberam encaminhamento para servigos especializados em
pré-natal de alto risco e deixaram de frequentar as UBS. O parto ocorreu para todas as
entrevistadas em dois hospitais publicos de Salvador. Nio relataram dificuldades em
relagio tanto ao acesso quanto ao procedimento em si. Obstante a isso, apés o parto, as
cuidadoras ndo receberam orientagdes sobre os possiveis acometimentos das criangas

por parte tanto dos proﬁssionais da APS quanto dos especialistas.

Apés o nascimento, a partir do momento que ocorreu o encaminhamento para
AE, a APS pouco aparece no processo de cuidado das criangas, surgindo no discurso
dos entrevistados apenas eventualmente e como local de vacinagio e distribuigio
de medicamentos. Duas cuidadoras relataram consultas esporddicas com o pediatra

Interface (Botucatu)  https://doi.org/10.1590/interface 220547 5/18



Cuidado fragmentado: resposta da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia...

Pereira CMD, et al

@

nas UBS. Contrariamente, os gestores e profissionais de satide revelaram que, ap6s o
encaminhamento para a AE, o acompanhamento das gestantes nas UBS foi mantido.

Para 64,0% dos gestores, hd dificuldades especificas para que a APS se constitua como
coordenadora dos cuidados, enquanto para 23,1%, a APS realiza articulagio com servigos
de AE. O principal motivo apresentado ¢ a baixa cobertura assistencial da Estratégia Sadde
da Familia e de equipes de Atengio Bésica. O gréfico 1 apresenta a frequéncia com que
as agoes de coordenagio do cuidado sio realizadas pela APS. A falta de seguimento dos
usudrios na APS contrasta com as respostas dadas por gestores e profissionais quando
questionados sobre as agoes da APS para o cuidado das PcD (grafico 1).

COORDENAGAO DO CUIDADO

Gestantes encaminhadas para o Pré-Natal de risco mantem seguimento na UBS
APS entra em contato com AE para trocar informagdes

APS recebe informagao escrita da AE

APS ¢ notificada quanto usudrio é atendido em UPA/OS

APS é notificada em caso de internagéo

APS acompanha Internagao

APS recebe relatorio apos alta hospitalar

APS ¢é informada quando recém nascido permanece internado apds a alta da méae
UBS recebe a carteira da gestante preenchida pela maternidade

A mae sai da maternidade com consulta agendada na UBS

Enfermagem realiza VD para recém nascido e para a mae

AGOES DA APS NO CUIDADO A PCD

Levantamento de pessoas com deficiéncias na area de abrangéncia

Identificagdo precoce de deficiéncias durante o pré-natal e primeira infancia
Realiza o primeiro atendimento na RCPD

Realiza classificagdo de risco e vulnerabilidade

Elabora Projeto Terapéutico Singular

Acompanha criangas com deficiéncia

Consegue agendar, em tempo oportuno, consultas em servigos de reabilitagéo
Oferta atividades coletivas

Realizam grupos de cuidado a pessoa com deficiéncia

Oferta agdes de reabilitagdo para PCD

Principal responsaveis pelo cuidado das PCD

1 2 3 5
Grafico 1. Coordenacdo do cuidado e agdes da APS no cuidado as PcD, segundo gestores
e profissionais da Regi&o de Saude de Salvador, BA, 2019.
1- Nunca; 2 — Raramente; 3 — As vezes; 4 — Quase sempre; 5 — Sempre
Fonte: Grafico elaborado pelos autores.
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As necessidades multifacetadas e a falta de informagdes sobre os acometimentos
e prognostico das criangas levaram as cuidadoras a buscar acompanhamentos em
diferentes servigos de satide de forma fragmentada. Os IT revelaram uma busca
desgovernada por servigos de satde, sendo utilizados concomitantemente de dez
a 19 servigos diferentes. O relato de uma das cuidadoras apresenta a dimensio do
problema: “porque quando a gente descobre algo na crianga, a gente fica atirando
para todos os lados, entendeu?” (Cuidadora C4). Essa busca sofre influéncia das
concepgoes prévias acerca da qualidade do cuidado, da falta de orienta¢des dadas
pelos profissionais de satide e do arranjo operacional do SUS. O resultado é a
procura de informagdes por meio das midias tradicionais, das midias sociais e de

grupos de apoio.

Nessa conjuntura, destaca-se o caso de C3, que frequenta multiplos servigos de
reabilitagdo e apoio social. A cada trés meses, frequenta o servigo A para realizagio
de exames e reavaliagio da fisioterapia e terapia ocupacional. Quinzenalmente, a C3
¢ acompanhada por terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, pediatra e odontologista
no servigo B. Duas vezes por semana ¢ atendida por terapeuta ocupacional, além
de ser acompanhada por neurologista esporadicamente em servigo privado. Aos
sibados, faz natagio e participa quinzenalmente de a¢6es intersetoriais desenvolvidas
em uma institui¢do filantrépica. No caso da cuidadora da C1, as filas de espera para
atendimento na AE sio constantes barreiras de acesso aos servigos de satde:

[...] eu procurei fisioterapeuta aqui, quando cheguei, as meninas comegaram

a me falar que precisava de fono e terapia ocupacional [...] aqui a demanda era
grande e ndo tinha vaga. A gente s6 foi chamada porque houve o mutirdo de
mies que aparecia na televisio, reclamando que nio tinha. A gente nio tinha pra
onde levar os nossos filhos. (Cuidadora da C1)

Como aspecto organizacional, a regulagio assistencial ¢ um mecanismo de gestio
dos sistemas de satde orientado por protocolos clinicos e operacionais; e direcionada
a promogio dos principios da equidade e da integralidade por meio do controle dos
fluxos de oferta e demanda nos servigos de saude?*2. Consonante com gestores e
proﬁssionais, a inexisténcia desse mecanismo leva a fragmentagﬁo experimentada pelos
usudrios. Cada equipamento de satide funciona de forma independente, dado que
nio existem protocolos e diretrizes regulatdrias. Os gestores dos servigos possuem a
discricionariedade para estabelecer seus préprios mecanismos regulatdrios.

Hi divergéncias quanto aos procedimentos adotados para minimizar essa questio.
Gestores ligados 4 secretaria estadual e as secretarias municipais de satde afirmam
que regular o acesso a reabilitagio seria o caminho natural e que organizar a regulagio
¢ uma solugio possivel. J4 os gestores dos servigos de reabilitagio discordam e se
dividem em dois grupos. O primeiro centra seu argumento no perfil do usudrio e,
para este, a oferta de servigos na institui¢do deve ser exclusiva para aqueles usudrios
que se enquadram em critérios préprios. O segundo grupo, composto por prestadores
com histérico ancorado na benevoléncia e caridade, afirmam ser contra qualquer
demanda regulatéria por entenderem que os servicos devem prestar assisténcia
independentemente do perfil clinico ou de pactuagoes. A situagio ¢ agravada pela

Interface (Botucatu)  https://doi.org/10.1590/interface 220547 7/18



Cuidado fragmentado: resposta da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia...

Pereira CMD, et al

@

diversidade de institui¢oes habilitadas como CER dentro da RCPD, pois atuam com

16gica prépria, centrada em seus valores institucionais, e nio nos propostos pelo SUS.

E notério como os prestadores filantrépicos possuem um papel central na

organizagio na rede. Devido 4 relevincia histérica'>*

, essas institui¢oes detém parte
significativa de recursos fisicos, regulatérios e humanos, além do reconhecimento
popular, exercendo poder em instincias informais suprimindo as agdes pactuadas e os

fluxos estabelecidos.

Gestores e profissionais reconhecem que a comunicagio e articulagio entre os
servicos ¢ insuficiente, carente de mecanismos formais e dependente de relagdes
pessoais entre profissionais de satde. A frase da cuidadora da C5 resume esse problema
ao afirmar que o cuidado ¢é:

[...] um quebra-cabega, porque um profissional trabalha aqui, o outro trabalha
dali, um trabalha de c4, [...] elas vio se completando, mas nio tem um lugar que
tenha um olhar para o todo. Eu tenho que cuidar disso. (Cuidadora da C5)

Ainda segundo os gestores, a epidemia de ZIKV forgou a reestruturagio da rede de
servigos voltada ao cuidado das PcD e o rdpido esforgo governamental e dos servigos
em responder a essa demanda. Nota-se, no entanto, que essa reestruturagio prioriza
0 acesso das criangas microcefdlicas. No caso da C4 que tem a SCZV, mas que nio
apresenta microcefalia, houve mais dificuldades para obtengio do diagndstico e acesso
a AE. Tal reestruturagio nio foi acompanhada pela resolutividade das necessidades
das PcD. Quando questionados sobre a capacidade de resposta as necessidades dos
usudrios, 50% dos gestores e profissionais afirmam positivamente para casos de
deficiéncia fisica, 35,7%, para casos de deficiéncia auditiva; e 28,6% para casos de
deficiéncia intelectual e visual.

Quanto ao fornecimento de OPM, hd um consenso de insuficiéncia. Para os
gestores, o Estado possui uma grande demanda de concessio devido a centralizagio
dessa agdo no servigo de reabilitagio estadual. Afirmam ainda que, para concessio dos
dispositivos (como cadeiras de roda; e 6rteses de pé e mio), hd espera em média de um
ano. E comum o relato por parte das cuidadoras de atrasos na entrega e dificuldades de
acesso a adaptagdes e manutengdes das OPM.

A localizagio geogrifica dos servigos, a distdncia das residéncias e o transporte
sanitdrio deficitdrio sio barreiras comuns apontadas por gestores ao acesso das PcD
e de demais usudrios a esses servigos. As cuidadoras afirmam que tais condigdes sio
experimentadas de forma diferente devido as restrigoes impostas pela deficiéncia.
A maior parte dos usudrios utiliza o transporte coletivo, mas, em alguns casos, nio
possuem o auxilio da cadeira de rodas devido a baixa acessibilidade nas ruas e dos
transportes utilizados. Para as cuidadoras, os motoristas do transporte coletivo

enxergam as criangas como um atraso no percurso. A fala a seguir revela tal experiéncia:

[...] quando eu pedi pra ele parar, eu vi ele falando “l4 vem o atrasa lado”, tipo
assim, o cadeirante vai atrasi-lo [...]. (Cuidadora da C1)
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Nenhuma das cuidadoras citou conhecimento sobre os transportes gratuitos
ofertados pelos servigos de satide. Apesar de os gestores afirmarem a sua existéncia,

apenas um servico relatou que o recurso ¢ ofertado.

Quadro 2. Comparacgao das respostas das cuidadoras e gestores/profissionais, segundo
nucleo tematico — Regido de Saude de Salvador, BA, 2019

Dimensao Nucleos tematicoS Usuérios Gestores/profissionais

Pré-natal iniciado na APS.
Utilizada de forma pontual:
vacinagao e obtencgao de
medicamentos

Baixa cobertura impede a
efetivagdo como porta de entrada
do SUS

Servigos APS

Perda de continuidade a partir
do momento em que ocorre 0
encaminhamento para servigos
de especialidades e hospitalares.

Continuidade ocorre sem

Continuidade do cuidado excegdes sob responsabilidade

. : s da APS
E realizada pelas proprias
cuidadoras
~ ) Realizada pelas préprias Afirmam que deveria existir por
Organizagdo Coordenagdo do cuidado cuidadoras parte da APS

N&o existem fluxos e mecanismos
N&o existem fluxos claros de comunicagéao estabelecidos
para cuidado as PcD

Organizagdo dos fluxos e integragao
sistémica

Inexistente entre hospital e

~ . ) . S . N&o existe para servigos voltados
Regulagao assistencial servigos especializados médicos

S X aPcDh
e de reabilitagao no pos-alta
) G« Buscam todos os servigos Servigos nao regulados, atuam
Acesso a servigos de reabilitagédo . - 2
existentes com légicas proprias de acesso

o ) Auséncia de comunicagao entre Auséncia de mecanismos formais
Comunicagao entre 0s servigos

servigos e profissionais instituidos para integragao

Capacidade instalada Insuficiente Insuficiente
s L . Necessidade de deslocamento Insuficiéncia de servigos no

Distribuicéo territorial dos servigos . S

para a capital estadual interior do estado

Insuficiente em toda rede de Insuficiente em toda rede de
Forga de trabalho . s S

atengdo a saude atengéo a saude

Estrutura Falta de transporte especifico

para PcD. Transporte coletivo Dificuldades s&o as mesmas de

Transporte e mobilidade municipal ndo adaptado. Acesso Lalquer usuario
dependente do motorista do quaiq
Onibus

Dispensagédo de OPM Insuficiente Insuficiente

Fonte: Quadro elaborado pelos autores.

Discussao

Diferentemente de outros estudos sobre o cuidado das criangas diagnosticadas com
SCVZ*2, aqui sdo apresentadas informagdes do ponto de vista dos gestores estaduais e

municipais; dos profissionais de satide e das cuidadoras.

Desde 2015, o ZIKV marca o cendrio brasileiro com a declaragio da Emergéncia
Nacional de Satide Publica, conforme o aumento nos indices de microcefalia em
recém-nascidos. A ripida disseminagio do ZIKV no Caribe e na América Central
chamou a aten¢io da Organizagio Mundial da Satide, que declarou em 2016 estado de

Emergéncia de Satde Publica de Importincia Internacional®>*>*.
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O Brasil, como epicentro global do ZIKYV, teve 3.563 casos confirmados de 2015
a 2019, que aconteceram majoritariamente na regiio nordeste (61,9%)'. Os estados
com maior nimero de casos confirmados foram a Bahia (584 casos; 16,4%), sendo
Salvador o municipio com mais casos (284 casos); Pernambuco (468 casos; 13,1%);
e Rio de Janeiro (305 casos; 8,6%)'. O alerta gerado pelas institui¢des de satude
publica durou menos de um ano, mas a epidemia deixou um legado permanente as
familias e criancas acometidas.

As entrevistas realizadas com as cuidadoras das criangas com SCZV sio um recorte
do inicio da epidemia no Brasil. A idade das criangas revela que elas nasceram nos
meses iniciais do surto, e tal fato nos trouxe a possibilidade de verificar as respostas
iniciais do SUS diante de uma epidemia e acompanhar o desenvolvimento do cuidado,
sobretudo na reabilitagio.

Ao se tratar de uma doenga conhecida, os gestores e prestadores de servigos sio
0s principais detentores de conhecimentos, jd que possuem um mapeamento prévio
dos possiveis desdobramentos. Contudo, no caso de uma doenga desconhecida, o
processo de descoberta e criagio de respostas depende das familias acometidas; gestores
e prestadores de servigos; e, principalmente, dos pesquisadores®. A SCZV colocou em
xeque a RCPD, ressaltando as discrepincias entre género, classe, raga, regido de satide e
deficiéncia, gerando profundas incertezas e importantes mudangas nas priticas sociais e

nas condi¢des de satide!**>%,

Para garantir a integralidade do cuidado as PcD, ¢ necessério haver agoes de diversos
servigos e atores articulados entre si, por meio de processos de pactuagio interfederativa
com estados e municipios, financiamento adequado e comprometimento dos
trabalhadores e gestores de sadde'***. Contudo, esse cendrio ainda ¢ incipiente para
a RCPD, que permanece com desafios e falhas na proposta de integragio, revelando
uma politica carente de aten¢io e investimentos tanto no aspecto estrutural quanto na
instrumentalizagio dos profissionais®.

A declaragio de Emergéncia Nacional possibilitou maior subsidio de recursos e
mecanismos facilitadores do acesso das criangas com SCZV a servigos de saude™. Tal
aspecto ficou evidente na visio dos gestores, que afirmam ter ocorrido uma reestruturagio
da rede a partir da epidemia, promovendo uma maior articulagio entre os diversos atores e
servios. Entretanto, a experiéncia das cuidadoras nio confirma tal perspectiva.

Os entraves comegam quando sio realizados os primeiros exames de pré-natal.
Oliveira et al.*® afirmam que a comunicagio profissional-cuidador pode ser considerada
inadequada e traumdtica, sendo utilizados dados errados, incompletos e controversos.
Estratégias de acolhimento e orientagdes sobre o cuidar deveriam ser a tonica desse
momento. Deve-se ressaltar que, embora a forma de comunicagio seja essencial e possa
definir a forma como as cuidadoras irdo lidar com a situagio, as entrevistas conduzidas
pelo presente texto foram realizadas com criangas acometidas nos estdgios iniciais da

epidemia, o que pode ter sido um dificultador para o processo de comunicagio.

Quando uma familia tem o conhecimento da deficiéncia da crianga, inicia-se uma
batalha adaptativa para recuperar o equilibrio. Embora somente um membro da
familia possua uma ou mais deficiéncias identificadas decorrentes da SCZV, todos
os demais sdo afetados e, até certo ponto, incapacitados por elas. Sobre as mulheres,
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especialmente as mies, recai o trabalho de cuidar, assumindo o papel de protagonistas

dessa “incapacita¢do” indireta'’.

A dificuldade no diagnéstico e a insuficiéncia de explicages podem atrasar a
obtengio de cuidados®?”. Segundo o protocolo de ateng¢do a satide e resposta a
ocorréncia da microcefalia relacionada a infecgdo pelo ZIKV?*, apés o nascimento,
todas as criangas devem ser acompanhadas pela APS e encaminhadas para estimulagio
precoce em um servigo de reabilitagio por uma equipe multiprofissional. No entanto,
tais agdes foram nio conformes ao protocolo.

E pertinente ressaltar que a APS ¢ fundamental para o funcionamento da rede e
o acompanhamento das criangas com SCZV, devendo atuar de forma resolutiva nos
cuidados primdrios e sendo ordenadora do cuidado em todos os pontos de atengio™.
No entanto, ¢ evidente a sua fragilidade tanto em oferecer uma atengio a satide
resolutiva quanto em realizar a coordenagio do cuidado de forma efetiva®*'. Embora
os municipios da Regido de Satide estudada possuam baixa cobertura assistencial de
APS**, todas as usudrias entrevistadas frequentaram o servico em algum ponto do
pré e pés-natal. Porém, esse acesso acontece de forma pontual, o que reflete na grande

concentragio de usudrios no nivel secunddrio.

Apesar de os gestores afirmarem a existéncia de prdticas de coordenagio do cuidado
pela APS, as narrativas analisadas destacaram o papel de ordenagio de forma distinta,
gerando lacunas nos acompanhamentos dos usudrios. Esses achados corroboram
outras pesquisas que demonstram as dificuldades da APS em se estabelecer como
coordenadora do cuidado, configurando entre os servigos especializados, hospitalares e

de pronto atendimento uma disputa por essa tarefa**.

E observével a inexisténcia de fluxos assistenciais previamente definidos, tanto para
0 acesso a servigos de reabilitagio quanto para exames especificos. Gestores de servigos
publicos e filantrépicos contratualizados impdem resisténcia & implementagio de

mecanismos de regulagio assistencial aos servigos de reabilitagio.

O Estado, como efetivador de politicas ptblicas, é responsével pela regulagdo
assistencial, encargo fundamental para harmonizar e articular oferta e demanda, a fim
de promover o acesso aos servigos de satde de forma equinime, ordenada, oportuna
e racional. Os servigos publicos de satide, de administragio direta ou indireta, devem
ser regulados pelo Estado*. Sem esse arranjo, a navegagio no sistema passa a ser
responsabilidade das familias, potencializando uma relagio dicotémica de coordenagio.
Assim, o Estado ou o municipio atua como provedor, ora transmite a responsabilidade
aos cidaddos, que passam a ocupar o um novo papel na produgio de cuidado®.

A regulagio assistencial tem como objetivo promover a equidade do acesso aos
servigos de satide e garantir a integralidade da assisténcia universal***. Na sua auséncia
criam-se formas alternativas de acesso com um notdvel distanciamento entre as
diretrizes politicas e de organizagio da RCPD.

Se por um lado, as intui¢es filantrépicas conveniadas ao SUS, por deterem capital
social e relevincia histérica, imp6em ao restante da rede e a0 poder publico seu escopo
de atuagio em detrimento das necessidades de satide da populagio, por outro, fluxos
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alternativos sio estabelecidos pelos préprios profissionais de satide que utilizam de sua

discricionariedade para direcionar os fluxos assistenciais'.

A fragmentagio do cuidado impede o cuidado continuado e coordenado entre
os diferentes servicos de satide. Os profissionais realizam interven¢ées pontuais,
distanciando-se do cuidado integral®’. Esse cendrio, aliado 4 insuficiéncia de vagas e as
longas filas de espera, estimula a busca pelo acesso em diferentes servigos e aumenta os
compromissos na agenda de cuidado das criangas, causando desgaste fisico, mental e

financeiro; desprendimento do tempo; e dificuldades para a formagio de vinculos'®*.

A criagio do vinculo busca garantir autonomia do paciente e compartilhamento da
responsabilidade entre os profissionais de satide e a familia, com o oferecimento de suporte
e informagdes importantes sobre o cuidado®. A falta de vinculo gera a busca por solugoes
em locais de sociabilidade aos que enfrentam uma condigio semelhante. Nesses locais, a
visibilidade da SCZV cresce, promovendo formas de superar as adversidades impostas®.

Cabe ressaltar que o tratamento das criangas com SCZV ¢ longo, exaustivo e com
desdobramentos ainda pouco conhecidos, exigindo um acompanhamento continuo
e reorganizagio das vidas dessas familias. Desse modo, enquanto houver barreiras
geogrificas, organizacionais e de informagio no sistema em rede, as familias dessas
criangas continuardo sobrecarregadas e invisiveis, acolhidas tio somente sob os olhos
da solidariedade e uniio com outras familias que dividem as mesmas experiéncias,
dificuldades e anseios®.

A falta de coordenagio no fluxo assistencial e continuidade informacional, aliada
a necessidade da intervengio precoce, gera impactos na adesio e resolutividade
do tratamento dessas criangas, que passa a ser constituido de inimeras fendas e
incégnitas®” >, Logo, essa realidade faz com que o fluxo seja dependente das familias,

que navegam pela rede em busca de locais que oferegam respostas ripidas e resolutivas.

A epidemia de ZIKV aflige a satide global, expondo a persisténcia de estruturas
sociais, politicas e econdmicas que reproduzem desvantagens e vulnerabilidades
de determinadas populagoes e grupos**°. Embora a emergéncia sanitdria tenha se
extinguido, as necessidades multifacetdrias continuam persistentes e ultrapassando as

respostas oferecidas.

Apesar do fim da emergéncia nacional em satde pela SCZV, anunciado pelo MS em
2017, o Brasil continua sendo um terreno fértil para proliferagio do vetor da doenga’®.
Retornar ao evento cinco anos apds o ocorrido traz a tona as arestas deixadas e, em
especial, recorda o debate sobre a preferéncia governamental por respostas imediatas,
focadas apenas na solugio sucinta de problemas com o objetivo de contengio e
gestdo de crises™. Esse cardter reativo posterga agoes a longo prazo de criagio de novas
instituigdes, aparelhos e priticas de satide; recusa o aprendizado no momento da

epidemia; e desdenha das consequéncias advindas dela.

Consideracgoes finais

A epidemia do ZIKV espelha profundas disparidades socioecondmicas no acesso
a sadde, realgando barreiras estruturais e organizacionais no cuidado integral pré, peri

Interface (Botucatu)  https://doi.org/10.1590/interface 220547

12/18



Cuidado fragmentado: resposta da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia...

Pereira CMD, et al

@

e p6s-natal de criangas com doengas cronicas. Os achados deste estudo demonstram

a importante fragmentagio do cuidado e a presenga de lacunas nas trajetérias
assistenciais das criangas com SCZV e de suas cuidadoras. A opgio de cotejar os I'T
com as entrevistas realizadas com gestores e prestadores visou potencializar os achados,

pontuando similaridades e discrepincias entre os entrevistados.

Esta pesquisa reitera achados de estudos anteriores sobre incdgnitas postas pelo ZIKV,
sobrecarga na rede e desinteresse governamental®. O cendrio de uma nova epidemia é
composto por diversas questdes, que hd muito tempo estio sem explicagoes imediatas.
Passados cinco anos do inicio da epidemia, o cuidado as criangas e familias acometidas
ainda ¢ obtido por agbes externas as politicas para pessoas com deficiéncia e hd pouca
congruéncia entre os fluxos assistenciais estabelecidos e a politica nacional instituida.

A cronicidade dessa sindrome ndo pode ser esquecida junto com o fim da emergéncia
nacional declarada, j4 que suas consequéncias se fardo presentes por toda a vida daqueles
que foram afetados e refor¢am as limitagdes e barreiras do sistema de satide.
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Abstract

The aim of this study was to analyze the organization and structure that the Persons with
Disabilities Care Network (RCPD) offers children with Congenital Zika Syndrome (CZS) in the
Salvador Health Region (BA). We conducted a qualitative study to investigate the experiences of the
children’s caregivers based on therapeutic itineraries and the perceptions of RCPD managers and
professionals. Despite general agreement between the interviewees, only the caregivers highlighted
problems. There are no health care regulation defined among the RCPD services, meaning that
caregivers had to browse the system aimlessly to search for care. The fragmentation of care revealed
by the findings prevents the provision of continuous care coordinated between the different health
services, resulting in ad hoc care interventions. CZS highlights the limitations of the RCPD,
demonstrating the incongruence between practice and national policy.

Keywords: Congenital Zika Syndrome. Persons with disabilities. Health services. Health care.

Resumen

Analizar la organizacién y estructura que la Red de Cuidados de la Persona con Discapacidad
(RCPD) ofrece a los nifios con Sindrome Congénito del Zika Virus (SCZV) en la Regién de

Salud de Salvador (Estado de Bahia). Investigacidn cualitativa que compara la experiencia de las
cuidadoras de los nifios con SCZV por medio de Itinerarios Terapéuticos y la percepcién de gestores
y profesionales de la RCPD. Aunque existen concordancias entre entrevistados, hay problemas
que solamente son puestos en evidencia por las cuidadoras. No hay mecanismos de reglamentacién
asistencial definidos entre los servicios de la RCPD, haciendo que las cuidadoras naveguen por el
sistema de manera desgobernada en busca de asistencia. La fragmentacién del cuidado revelada
impide el cuidado continuado y coordinado entre los diferentes servicios de salud, resultando en
intervenciones puntuales. El SCZV pone en jaque la propuesta de RCPD puesto que hay poca
congruencia entre las trayectorias recorridas y la politica nacional instituida.

Palabras clave: Sindrome Congénito de Zika. Persona con deficiencia. Servicios de salud. Atencién

de la salud.
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