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en materia de salud

Resumo

Obijetivo: Compreender o conhecimento das familias de criangas e adolescentes com mielomeningocele sobre os seus direitos
em saude e identificar como tem ocorrido o processo de orientagéo acerca das politicas publicas de saude. Métodos: Estudo
qualitativo, realizado em hospital de referéncia pediatrica no Ceara, onde desenvolveram-se entrevistas semiestruturadas com
15 familias, de setembro de 2013 a fevereiro de 2014. Os dados foram submetidos & andlise categorial temética. Resultados: As
familias possuiam pouca informagéao acerca dos direitos de seus filhos, aspecto que esteve relacionado as lacunas existentes na
orientagcao dos familiares por parte dos profissionais de saude. Esse desconhecimento repercutiu em dificuldades econémicas,
devido aos altos custos com os insumos necessarios no cotidiano. Conclusao: Conclui-se ser necessario investir na formagao
dos profissionais, favorecendo a sua aquisicdo de competéncias para atuar junto as familias, de modo a contribuir para a sua

apreensao de conhecimentos e autonomia.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia; Doenca Cronica; Defesa da Crianca e do Adolescente; Politicas Publicas de Saude;

Meningomielocele.

ABSTRACT

Objective: This study aimed to understand the information quality offered to the families of children and adolescents with
myelomeningocele about their rights in health and identify how has been occurred the process of guidance on public health
policies. Methods: Qualitative research conducted in a pediatric referral hospital in Ceara. Fifteen families participated in a
semi-structured interview, developed from September 2013 to February 2014. The data were submitted to thematic categorical
analysis. Results: Families had insufficient information about the rights of their children, aspect that is related to the gaps in
the orientation transmitted by health professionals and results in economic difficulties due to the high costs with the necessary
supplies in day to day. Conclusion: The study disclosed the need to expand the training of professionals, improving their skills
for providing assistance to these families, contributing with information on its rights and autonomy.

Keywords: Disabled Persons; Chronic Disease; Child Advocacy; Health Public Policy; Meningomyelocele.

RESUMEN

Objetivo: Comprender el grado de conocimiento de las familias de nifios y adolescentes con mielomeningocele con respecto a
sus derechos en materia de salud, e identificar como ha sido el proceso de orientacion acerca de las politicas publicas de salud.
Métodos: Estudio cualitativo realizado en hospital pediatrico de referencia en Ceard, donde se han desarrollado entrevistas
semiestructuradas con 15 familias, de septiembre 2013 a febrero de 2014. Los datos fueron sometidos al anélisis categorial
tematico. Resultados: Las familias tenian informacién insuficiente sobre los derechos de sus hijos, aspecto que se relaciona con
las lagunas en la orientacién transmitida por profesionales de salud y resulta en dificultades econémicas debido a los altos costos
con los insumos necesarios en el dia a dia. Conclusién: Se necesita ampliar la capacitacion de profesionales, confiriéndoles
habilidades para prestacion de asistencia a las familias, contribuyendo con la informacién de sus derechos y autonomia.

Palabras clave: Personas con Discapacidad; Enfermedad Crénica; Defensa del Nino; Politicas Publicas de Salud; Meningomielocele.
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INTRODUCAO

As malformagdes do tubo neural ocorrem na fase inicial
do desenvolvimento fetal, entre a terceira e quinta semana
gestacional, e acometem o arcabougo primitivo do tubo neural
que originara as estruturas do sistema nervoso, como o cérebro
e a medula espinhal. Embora esses comprometimentos sejam
passiveis de corregéo cirurgica, as lesées nervosas sao
permanentes e apresentam diferentes tipos de complicagdes'.

No que concerne a incidéncia mundial desses defeitos
congénitos, os dados mostram variagéo entre 0,79 a 6,39 por
mil nascidos vivos?. Entretanto, dados na literatura nacional
acerca dessa taxa sdo escassos, existindo apenas alguns
estudos pontuais. Entre esses, um realizado em Minas Gerais
demonstrou prevaléncia de 4,3 por mil nascimentos, entre
1990-2000, e outro, em Recife, constatou prevaléncia de 5 por
mil nascimentos, no periodo de 2000-200434.

Entre essas malformacdes, a mielomeningocele (MMC)
representa aproximadamente 75% dos casos de espinha bifida
(defeito que atinge a medula espinhal, bem como as estruturas
que a protegem), sendo a forma mais grave em consequéncia
das sequelas decorrentes da exposigéo do tecido nervoso®2.

O diagnostico da MMC durante a gravidez favorece o plano
de intervencgao precoce, pois, logo ao nascimento da crianga, &
indicada a cirurgia, mais precisamente nas primeiras 24 horas,
com a finalidade de reduzir o agravamento do quadro clinico
e possiveis sequelas. Como complicagdes mais presentes,
destacam-se a paralisia de membros inferiores, disturbios
de sensibilidade cutanea, incontinéncia urinaria e intestinal,
deformidades musculoesqueléticas e disfungdes sexuais®”.

Em virtude dessas complicagdes e da necessidade de
acompanhamento e tratamento continuo de saude das criangas
e adolescentes com essa malformagéo, faz-se necessario o
envolvimento dos familiares, pois estes individuos cronicamente
adoecidos teréo de enfrentar diversos desafios na realizagéo
de suas atividades de vida diaria, sobretudo em virtude dos
limites de mobilidade e da possivel presenca de incontinéncia
fecal e urinaria, situagdes que requerem a realizacao de alguns
procedimentos domiciliares, como a Sondagem Vesical de Alivio
(SVA), e utilizagao de equipamentos de suporte locomotor®8.

Desse modo, a MMC é considerada uma doenca cronica,
por demandar tratamento ininterrupto, cuidado profissional
prolongado e internacdes frequentes®. As doencgas crbnicas
sdo as principais causas de mortes e incapacidades no
mundo, sendo definidas como aquelas que possuem longa
permanéncia, evolugdo lenta, sendo normalmente recorrentes
e que, consequentemente, contribuem para o sofrimento dos
individuos, das familias e da sociedade, requerendo atencéo
continua e esforgos de um conjunto de equipamentos e politicas
publicas'.

As familias representam o suporte social mais envolvido
com a crianca e o adolescente com doencga crbnica; em
contrapartida, necessitam receber atencdo dos 6rgaos publicos,
incluindo os profissionais de saude e as redes de apoio que
favoregam, além de materiais e insumos para o cuidado, também

a troca de informacdes e o compartilhamento de experiéncias
que venham facilitar o conhecimento e as intervencdes
terapéuticas para a manutencéo de vida saudavel dos entes
adoecidos.

Desse modo, advoga-se que para a efetivagéo do cuidado
profissional nos servigos de saude, do cuidado familiar no
domicilio e consequente melhoria da qualidade de vida dos
usuarios com MMC, sdo necessarias Politicas Publicas de
Saude que fornegcam suporte aos seus cuidadores.

O Ministério da Saude, ao longo dos ultimos anos, tem
estabelecido algumas leis, decretos e portarias assegurando
direitos que favorecem as pessoas que possuem algumas
doencas crbnicas, como: a Osteogénese Imperfeita, doencas
neuromusculares, Sindrome de Down, autismo, entre outras.
Porém, ha a necessidade de que as politicas publicas existentes
sejam avaliadas quanto a sua real implementacgéo e expandidas
para as pessoas com outras necessidades cronicas de saude,
como as graves malformac¢des do tubo neural, no caso em
discusséo - a MMC.

Vale ressaltar que, no Brasil, 0 movimento pela democra-
tizacdo da saude, que envolveu o pais na segunda metade da
década de setenta, favoreceu a construgéo do projeto da Refor-
ma Sanitaria, e, em meio a esse cenario, elaborou-se, em 1988,
a atual Constituicao Brasileira, que revolucionou ao assegurar,
em seu artigo 196, que a saude é: "direito de todos e dever
do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas
que visem a redugao do risco de doenca e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua
promocao, protecao e recuperagéo"''.

A discussé@o acerca dos direitos das pessoas com
deficiéncias, provenientes ou ndo de um adoecimento cronico,
precede a essa constituicado, mesmo que de forma limitada,
sem tantos beneficios. Contudo, as diretrizes referentes as
politicas publicas de saude para essa parcela da populagéo e
sua implementagéo vém sendo garantidas a partir da referida
constituicdo e os seus desmembramentos.

Assim, pode-se vislumbrar que as criangas e os ado-
lescentes com sequelas de malformagédo neural possam ser
beneficiados, pois, dependendo das caracteristicas e do nivel
de sua leséo, apresentam deficiéncias fisicas, tém limitacoes
de desenvolvimento das atividades de vida diéria e sdo depen-
dentes de tecnologias de cuidado. Isto Ihes garante legalmente
o recebimento de alguns dos direitos das pessoas com defici-
éncias, apesar de nao haver politicas especificas para essa
parcela da populagéo'?13,

Nesse sentido, destaca-se que quando a populagéo tem
conhecimento acerca dos seus direitos garantidos por meio de
politicas publicas, é cdnscia para julgar situagdes e lutar pelos
seus direitos. Nesses casos, tem também a possibilidade de
desempenhar com autonomia o seu papel dentro da sociedade,
como cidadéaos, o que contribui para a efetivacao dessas
politicas™.

Desse modo, para que as criangas e 0s adolescentes com
malformagdes do tubo neural, entre outras doencas crénicas,
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alcancem os seus direitos, torna-se essencial que as familias
recebam apoio e troca de informacdes, compartilhamento de
experiéncias para além da doenga e do tratamento, bem como
orientagdes sobre as politicas publicas existentes e que a¢des
sejam desenvolvidas para conquista-las.

Logo, visualizando na pratica tantas ocorréncias de criangas
e adolescentes com MMC, suas demandas de cuidados e
necessidades apresentadas, as quais transcendem o tratamento
hospitalar, percebeu-se a necessidade de estudar a tematica, a
envolver o conhecimento das familias de criancas e adolescentes
com MMC sobre os seus direitos em saude, e quais aprendizados
vém sendo construidos acerca das politicas publicas existentes
que contemplam esta condigc&o de saude.

Assim, a pesquisa teve como objetivos: compreender o
conhecimento das familias de criangas e adolescentes com
mielomeningocele sobre os seus direitos em saude e identificar
como tem ocorrido o processo de orientagéo acerca dessas
politicas publicas de saude.

METODOS

Este estudo caracteriza-se como qualitativo, consonante
com Minayo, para quem esta abordagem se insere no campo da
subjetividade, com o universo de significados, crencas e valores;
espago das relagdes, dos processos e fendmenos de maneira
mais profunda, que ndo podem ser resumidos a variaveis's.
Assim, teve-se a intencdo de compreender uma determinada
situacd@o na perspectiva das pessoas que a vivenciam.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa
(parecer n° 401.189) do hospital I6cus do estudo, unidade
de atencéao terciaria, referéncia no cuidado a crianga e ao
adolescente, situado em Fortaleza, Ceara, Brasil. Ressalta-se
que os usuarios com MMC recebem acompanhamento no
ambulatério nas diversas especialidades médicas e de outros
profissionais.

Participaram da pesquisa 15 familiares desses usuarios,
selecionados com base nos seguintes critérios de incluséo:
ser o familiar responséavel e/ou cuidador da crianca ou do
adolescente, de forma a compartilhar informacdes com maior
teor de detalhes acerca dos objetivos desta pesquisa, estar
presente durante o acompanhamento e tratamento no hospital e
apresentar disponibilidade de tempo para participar da pesquisa.
Constituiram critérios de exclusdo: os familiares apresentarem
algum déficit mental que prejudicasse a sua participacdo nas
entrevistas e terem pouco conhecimento acerca do cotidiano
da crianca ou do adolescente.

Entrevistas semiestruturadas foram realizadas no periodo de
setembro de 2013 a fevereiro de 2014, utilizando-se um roteiro
contendo a caracterizag&o dos participantes e perguntas relativas
aos seus conhecimentos sobre os direitos em saude para as
criancas e os adolescentes com MMC e em qual situagcao, como
e com quem, obtiveram tais conhecimentos. As entrevistas foram
gravadas e transcritas pelas pesquisadoras, preservando-se a
originalidade das falas.

Para a andlise das informacdes, optou-se por adotar as
recomendacdes da Analise Categorial Tematica de Bardin,
que orienta o desmembramento de um texto em unidades e
categorias, por meio de reagrupamentos analégicos'®. Entre
as diferentes formas de categorizagéo, a investigacao por meio
de temas é considerada eficaz e rapida na perspectiva de
aplicaram-se discursos simples e diretos. Assim, foram seguidas
as etapas: pré-analise; exploracdo do material; tratamento
dos resultados, inferéncia e interpretacdo. Da fase analitica,
resultaram as seguintes categorias tematicas: conhecimento
das familias de criangas e adolescentes com mielomeningocele
acerca dos seus direitos em saude; realidade do processo de
orientacéo aos familiares pelos profissionais de saude.

Todas as normas da Resolugéo 466/2012 foram respeitadas
e algumas precaucgdes adotadas a fim de proteger a identidade
dos participantes, de profissionais citados nas falas, das
instituicoes de saude e dos municipios de procedéncia dos
entrevistados. Assim, os entrevistados receberam nomes
ficticios, e foram substituidos os nomes de pessoas, servigos e
localidades citados nas falas por letras, como preceitua a ética
em pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados iniciais apresentam as caracteristicas
socioecondmicas dessas familias e as principais complicagdes
clinicas dos filhos acompanhados no servigo pela condigéo de
adoecimento por MMC.

A presenca de maes (14) predominou no estudo, pois, em sua
maioria, eram elas as principais acompanhantes e cuidadoras,
havendo a participagdo de apenas um pai que exercia este
papel. Este aspecto corrobora relatos da literatura que apontam
as genitoras como principais cuidadoras e acompanhantes das
criangas com necessidades especiais de saude®'”'°. No que
diz respeito a faixa etaria, observou-se que esta variou de 18 a
46 anos de idade, com predominio de participantes entre 30 e
40 anos (10), ou seja, pessoas que podem apresentar maiores
experiéncias de vida.

Em relagdo ao grau de escolaridade, mais da metade havia
cursado o Ensino Fundamental Completo ou Incompleto (8),
representando um baixo nivel escolar, o que pode ter influenciado
na compreensdo dos questionamentos durante as entrevistas,
visto que houve necessidade de maiores explicacbes sobre
questdes do estudo e alguns termos aos participantes. Nesse
sentido, alerta-se para o fato desta falta de conhecimento poder
limitar a atuagéo das familias nas diversas formas de luta, bem
como sua compreensdo sobre o processo de adoecimento e
busca dos direitos a saude.

Quanto ao estado civil, a maioria era casada ou vivia em
unido estavel (11), situagdo que se relacionou a dindmica familiar
apods a chegada da criangca ao lar no pos-parto, dependendo
da possibilidade do companheiro(a) auxiliar ou ndo a familia
financeiramente e, em alguns casos, contribuir com os cuidados.
Houve predominio de pessoas que ndo exerciam trabalhos
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formais (14), sendo que a minoria participava ocasionalmente
de atividades na agricultura familiar (4). Em geral, as acdes de
cuidado do domicilio e dos filhos tiveram destaque, com enfoque
na crianca e no adolescente com MMC, fato que justificou a
impossibilidade de alguns exercerem trabalho formal devido
as grandes demandas de acompanhamento aos servicos de
saude e assisténcia domiciliar.

No que concerne a procedéncia, apenas dois residiam na
capital do Ceara, Fortaleza, e a maioria no interior do estado (7)
e Regido Metropolitana (6), composta de municipios proximos a
capital. No tocante a renda familiar, a maioria (10) vivia com um
a dois salarios minimos mensais, tendo destaque o Beneficio de
Prestacéo Continuada (BPC) a criangas e adolescentes no valor
de um salério minimo mensal, em virtude de suas deficiéncias
fisicas, conforme preconizado atualmente pelo Decreton®7.617
de 201120,

Em relacéo aos filhos dos participantes com MMC,
prevaleceu o sexo feminino (10) e a idade variou de trés meses
a 13 anos. No que diz respeito a escolaridade, das nove criangas
e adolescentes na faixa etaria obrigatéria (a partir de quatro
anos) para matricula no ensino educacional, seis frequentavam
a escola?'. Os motivos principais para que os pais nao tivessem
matriculado seus filhos, segundo os seus relatos, estavam
relacionados as sequelas da MMC, como a dificuldade de
caminhar e crenga da familia de que o ambiente escolar ndo era
indicado para os seus filhos por apresentarem complicagdes,
bem como devido a auséncia de escolas com suporte fisico e
estrutural que possibilitassem o estudo adequado da crianca
ou do adolescente. No entanto, tais justificativas chamam a
atencdo por existirem diretrizes educacionais nacionais que
preconizam o acesso gratuito dessas pessoas a um ambiente
escolar de qualidade?®'?2,

Em relacéo as complicagdes decorrentes da MMC,
observou-se, entre os que ja haviam sido detectadas algumas
das sequelas (13), maior ocorréncia de criancas e adolescentes
com incontinéncia urinaria (11) e/ou fecal (10). Este achado
corrobora a literatura, pois diversos estudos mostram alta
prevaléncia de defeitos renais e vesicais nas pessoas com
MMC, com destaque para a bexiga neurogénica, que requer a
realizag@o do esvaziamento intermitente por meio da SVA2324,

Quanto as complicagbes de locomogéo, quatro ainda ndo
haviam sido diagnosticadas com tal sequela devido a faixa
etaria, oito ndo deambulavam e trés possuiam uma marcha nao
funcional, ou seja, deambulavam com dificuldade, necessitando
da cadeira de rodas ou de outros suportes para locomocéo.

Nesse sentido, destaca-se aimportancia dos equipamentos
que auxiliam essas pessoas ha movimenta¢do de seus membros
durante a realizacédo de atividades diarias. No estudo, oito
utilizavam cadeiras de rodas, quatro possuiam orteses nos
bragos e/ou pernas e um fazia uso de andador. Ressalta-se que
alguns desses usuarios, mesmo necessitando desses materiais,
nao os utilizavam devido a dificuldade financeira para adquiri-los
ou até mesmo de acesso a tais equipamentos no servico publico.

Conhecimento das familias de criancas e
adolescentes com mielomeningocele acerca
dos seus direitos em saude

Nessa categoria, apreendeu-se o conhecimento dos
familiares sobre os direitos a saude e, especificamente, na
situagdo por eles vivenciada ao cuidar de um filho em condigé&o
especial.

Importante enfatizar que alguns direitos em saude previstos
pela legislagdo brasileira ddo cobertura as pessoas que
possuem deficiéncias e doencgas cronicas, como a malformagéo
do tubo neural, apesar de ndo serem especificos para essa
enfermidade. Nesse sentido, a depender das informagdes e dos
conhecimentos que possuem, os individuos que apresentam
essa patologia e/ou seus familiares terdo mais oportunidades
de solicita-los ou, via judicial, lutar por seus beneficios.
Ressalta-se que uma vez obtidos tais direitos, essas pessoas
terdo, consequentemente, melhores condi¢des de sobrevida.

Nesse sentido, observou-se que as familias possuiam
informacé&o deficiente acerca das garantias previstas em lei aos
seus filhos. Com maior frequéncia, citaram o BPC, conforme
mostram as falas:

S0 o pouco que eu sei é que ele tem direito a um beneficio
(Priscila).

[...] eu sei que ela tem o beneficio, e eu sei também que
o dinheiro dela € pra cuidar dela (Marta).

Esses achados divergiram parcialmente do encontrado
em outra pesquisa realizada no Ceard envolvendo
pessoas com deficiéncias, na qual se observou que elas
apresentavam maior conhecimento acerca dos seus
direitos, apesar de também relatarem falhas para a sua
plena efetivacdo®. Ressalta-se, entretanto, que o estudo
foi desenvolvido com os préprios adultos com deficiéncias,
que possuiam periodo maior de experiéncia na luta pelos
seus direitos, o que pode ter influenciado o seu grau de
conhecimento.

No presente estudo, o beneficio financeiro emergiu
como um dos direitos mais importantes para essas familias,
pelo fato da maioria ndo possuir subsidios para sustentar os
seus membros em decorréncia do afastamento do emprego
formal. Neste caso, a auséncia de renda agravou-se apos o
aumento simultdneo de gastos demandados para o cuidado
domiciliar, tratamento e acompanhamento continuo dos
filhos com necessidades especiais de saude aos servigos
de saude.

O direito ao recebimento de materiais para os cuidados
requeridos no domicilio também foi comentado pelos
familiares, que destacaram acreditar que as criangas e os
adolescentes deveriam ser beneficiados com fraldas pelo
governo, por ser um material bastante utilizado, que exige
grandes investimentos mensais para a sua aquisi¢ao.
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Ja me falaram que ela tem direito de receber todos esses
materiais que ela usa, fralda [...] (Penha).

Eu acho assim, essas fraldas dela, porque eu pago mais
de 100 reais nas fraldas dela, sai muito caro (Samara).

A complicagdo de incontinéncia urinaria pode levar os
usuarios a necessidade de utilizar a SVA, mas o conforto pode ser
ampliado com o uso da fralda descartavel. Contudo, a legislagao
brasileira ndo garante a oferta desse produto a populagédo com
MMC ou outra necessidade especial de cuidados semelhantes,
embora possam ser estabelecidos decretos, portarias ou leis,
no ambito municipal ou estadual, que garantam esse tipo de
fornecimento. Destaca-se ainda que, no Ceara, ndao foram
encontradas tais normativas. O que podem existir sdo servicos
comerciais que oferecem descontos na compra de fralda para
0 uso de pessoas com necessidades especiais e entidades
filantrépicas que podem oferecer ajuda financeira para esta ou
determinadas aquisi¢cdes de consumo.

Outros direitos em saude enfatizados e que correspondem
legalmente as politicas publicas existentes foram: recebimento de
orteses, medicamentos e materiais para a realizagao da SVA'226,
acesso e atendimento de qualidade nos servicos de saude, de
modo prioritario®”3, Os familiares salientaram também o direito
a educagao, ao lazer e a transporte para o servigo escolar.

O unico direito que eu creio que ela tem, acho assim,
tipo essa drtese dela, eu acho que o prefeito, o vereador,
alguém tinha obrigacéo de dar pelo menos a metade
(Rafaela).

[Acho que] um atendimento melhor nos cantos [servigos
de saude], porque é meio complicado [...] (Samara).

A saude em primeiro lugar, a educagéo, transporte [...]
remédio, fralda, material do cate [SVA] (Sandra).

No entanto, esse conhecimento mais amplo, para além da
mera compreensao acerca do direito ao recebimento de um
beneficio financeiro, foi demonstrado apenas por uma pequena
parcela dos entrevistados. Além disso, as informacgdes relatadas
estavam baseadas sobretudo em suposi¢des, ndo havendo
convicgao por parte de alguns familiares de que constituiam, de
fato, direitos. Nota-se, portanto, real desconhecimento de muitas
familias, procedentes de diversos municipios do Ceara, acerca
das politicas publicas de saude que podem favorecer os seus
filhos cronicamente adoecidos e contribuir para que alcancem
melhores qualidades de vida.

Realidade do processo de orientacédo aos familiares
pelos profissionais de satide acerca dos direitos a
saude

Os resultados mostraram que as orientagdes recebidas
pelos familiares parecem ser limitadas na forma, quantidade e
teor dos conteudos sobre as politicas publicas de saude, com
ressonancia no pouco conhecimento dos direitos das criangas

e dos adolescentes com MMC. Assim, observaram-se lacunas
na forma de orientagédo e educagdo dos familiares por parte
dos profissionais de saude, no sentido de possibilitar a familia
condic¢des para assumir o cuidado digno e a luta pelos direitos
sociais e cidadania, os quais transcendem o recebimento
de um beneficio financeiro minimo, incapaz de atender as
necessidades destes usuarios. Na realidade destas familias, o
aprendizado detém-se principalmente no recurso BPC, uma vez
que séo predominantemente orientadas sobre os procedimentos
necessarios para obté-lo.

A Dra. J, antes deu sair daqui, ela me deu um atestado, me
explicou tudinho como era, que eu procurasse o beneficio,
que ela ganhava (Marta).

Até agora s6 soube do beneficio e foi a doutora que me
falou (Mara).

Observou-se que, entre os profissionais de saude, 0 médico
foi o principal orientador acerca dos direitos, em virtude de ser ele
o responsavel por elaborar o atestado, com o laudo do problema
de saude do usuario, para que as familias consigam receber o
beneficio financeiro no Instituto Nacional do Seguro Social (INSS),
tendo tido assim, maior destaque em relacédo ao fornecimento de
informacdes sobre o BPC.

Salienta-se que para que os usuarios tenham de fato acesso
aos seus direitos, sendo asseguradas as politicas publicas a
seu favor, torna-se imprescindivel uma maior divulgacao acerca
de sua existéncia, de modo a fazé-los serem conhecidos pelos
profissionais de saude e pela populagdo™.

O servigo social, apesar de ser um setor relacionado a esse
tipo de orientacao, foi citado por uma minoria dos entrevistados.
Nesse sentido, destaca-se que, de acordo com a lei de
regulamentacéo profissional, consta, entre as competéncias dos
assistentes sociais, orientar grupos populacionais e individuos
no intuito de identificar recursos e de utiliza-los na defesa e no
atendimento de seus direitos?®. Todavia, por meio das experiéncias
dos participantes dessa pesquisa, ndo se percebeu grande
atuagao desses profissionais no que se refere a orientagdo sobre
os direitos das criancas e dos adolescentes com MMC na maioria
das instituicdes de saude onde eles sédo acompanhados.

Destaca-se também a importancia do cuidado integral,
segundo o qual todos os profissionais participam de forma ativa,
com uma visdo abrangente, das necessidades do sujeito que
esta sendo cuidado, incluindo aquelas nao diretamente ligadas
a doenca presente. Essa concepg¢ao inclui o cuidado pés-alta e
todas as orienta¢des necessarias sobre os cuidados domiciliares
e direitos desta crianga/adolescente, conforme as Leis e Normas
brasileiras.

Um servigo de saude de reabilita¢gdo sobressaiu nas falas
dos familiares, como sendo de grande importancia em relagéo
as orientagdes, indo além de apenas informa- los sobre os
beneficios financeiros, por fornecer outros dados acerca dos
varios direitos e esclarecer suas duvidas, como quanto a forma
de apropriag¢éo, conforme revela a fala:
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O hospital X [HR] me deu um papel com tudo o que ela
precisava e as leis que tém na constituicdo. Al eu levei
para a prefeitura, isso esta com uns quatro anos. Até
la eu ndo recebia nada, eu comprava. Muito tempo eu
comprava, ai 0 HR me orientou a ir na secretaria. Ele
me deu uma lista com todos os direitos, foi a minha
salvagédo (Jane).

O relato mostra que a referida instituicdo de saude teve
papel importante na vida dessas familias, visto que, embora seus
filhos ja fossem acompanhados em outros servigos de referéncia
pediatrica desde o nascimento, ndo haviam recebido orientacdes
sobre todos os direitos a eles assegurados. Destaca-se que a
falta de orientacdo desde o inicio impds grandes desafios no
cotidiano dessas pessoas, obrigadas a despender altos valores
para a compra de materiais indispensaveis ao tratamento com
a SVA, medicagbes essenciais na presencga de sequelas, entre
outros insumos para o cuidado diario, e transporte aos servi¢cos
de saude, direitos esses garantidos por lei.

Uma das maes verbalizou o longo periodo, de aproxima-
damente quatro anos, para que tivesse acesso as informacoes
sobre as politicas publicas vigentes que poderiam beneficiar
a sua filha e aos caminhos legais para alcance dos seus direi-
tos. Enfatiza-se, portanto, que apesar do BPC ser de grande
importancia e auxilio para essas familias, outras orientacoes
séo igualmente fundamentais aos familiares que lidam com
diferentes sequelas da MMC.

Tal afirmac¢do ganha for¢ca quando se observa que o
beneficio, por si s0, revelou-se incapaz de suprir todas
as demandas desses sujeitos, expressando a magnitude
da importancia dos familiares serem capacitados sobre a
legislacdo, de forma clara e em linguagem simples, para que
possam viver com melhor qualidade.

Todavia, observa-se, por parte de alguns profissionais de
saude, pouca atencdo a orientacdo de usuarios em relagao
aos seus direitos, talvez por desconhecimento ou até mesmo
auséncia de capacitagdo sobre tais politicas. Nesse sentido, a
presenca de fragilidades relacionadas a esclarecimentos, ou
mesmo a educacao sobre os direitos socais, torna-se especial-
mente preocupante na instituicdo onde foi realizado o presente
estudo, uma vez que nesse local muitos profissionais atuam
continuamente com criangas e adolescentes cronicamente
adoecidos.

Quando eu sai daqui, a nefrologista s6 me deu um
papel com o numero da sonda para eu comprar [ao
ser questionada sobre o recebimento de informagbes
sobre os direitos da crianga, apds a alta hospitalar
do servigo de referéncia] [...] Ela passou muito tempo
usando antibidtico e remédio para os rins, muito tempo
eu comprava [por desconhecer que possuia o direito
ao seu recebimento, mesmo sendo acompanhada em
servigo de referéncia] (Jane).

Apesar de vigorarem normativas que garantem o recebi-
mento de medicamentos e material terapéutico para a realizagao
da SVA, conforme Decretos n® 3.298 e n® 7.508'22°, por muitos
anos essas familias enfrentaram grandes obstaculos financeiros
para oferecer tratamento e cuidados adequados a crianga, por
desconhecerem direitos previstos ha décadas na legislacédo
brasileira. Para Soares, Moreira e Monteiro, no Brasil existem
leis que garantem direitos minimos as pessoas com deficiéncias,
entretanto sdo pouco conhecidas por grande parte da popula-
¢ao, o que afeta sua eficacia e aplicabilidade®.

Acredita-se que os profissionais de saude que acompanham
usudrios cronicamente adoecidos desde o seu nascimento
devam constituir a principal fonte de orientacdo para as familias.
Assim, devem esclarecer sobre o cuidado diario, tratamento,
adoecimento, processo de reabilitacéo e, também, acerca dos
beneficios que tém direito, promovendo a troca de informacdes
e ampliando o seu grau de compreensao sobre as politicas
publicas de saude.

Entretanto, conforme observou-se neste estudo, ainda
tem prevalecido o carater biomédico na assisténcia desses
profissionais, o que torna necessario um olhar além da doenga
e do corpo fisico, ou seja, mais integral, humano, envolvendo as
diversas dimensdes do viver das criangas e dos adolescentes
com necessidades especiais.

Nesse contexto, o que tem sido visto nas instituicdes de
saude sao profissionais pouco comprometidos com 0s usuarios
e principios do SUS, situagdo que torna urgente reformular a
formagéo profissional em saude, de modo a alterar os modelos
assistenciais vigentes. Para tanto, os cursos devem priorizar a
formagéo de pessoas tecnicamente competentes para cuidar
de forma humanizada, ética, responsavel e com qualidade®.

Pesquisa semelhante evidenciou que a maior parte dos
responsaveis por criangas e adolescentes com espinha bifida
havia recebido orientagdes relacionadas a alguns beneficios
legais nos servigos de saude, embora apenas pouco mais da
metade tenha sido orientada por profissionais de saude. Assim,
torna-se necessario enfatizar agdes sociais sobre o tema entre
esses profissionais, a fim de que possam fomentar a divulgagéo
das informagdes em seu contexto de atendimento™”.

Além dos profissionais de saude, os parentes com maior
grau de orientagé@o e escolaridade podem representar fonte
de informagdes para as familias, assim como outras pessoas
responsaveis por individuos com necessidades especiais, a
midia televisiva, as redes sociais e instituicdes de apoio em
saude.

Eu soube, acho que foi assistindo televisao, ai eu
perguntei se ele [médico] podia dar [atestado], ai ele
disse que dava (Safira).

La tem uma associagdo, € muito boa, a metade das
coisas que eu aprendi até hoje foi através da associagao
medular e cerebral que tem no Municipio H, ai a gente
entrou nessa associagdo, tem o presidente que é uma
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pessoa muito legal, ele tem ensinado muita coisa, através
dele foi que eu entrei nesses direitos, nesses poucos
direitos que eu t6 sabendo (Ezequias).

Em contexto semelhante, pesquisa desenvolvida no Rio
de Janeiro com o intuito de compreender o acesso a alguns
beneficios legais, demonstrou que 33,75% dos responsaveis por
pessoas em adoecimento crdnico receberam tais informacoes
na sala de espera de servigos de saude, durante conversa com
outros familiares, e 12,5% por meio da midia'”.

No que diz respeito as redes informais de orientagéo, estudo
realizado com jovens brasileiros e americanos que possuem
espinha-bifida mostrou que eles buscavam apoio nestes espagos,
bem como entre amigos, com o proposito de obter informacoes
acerca dos seus direitos, 0 que acarretou sérios problemas, em
virtude da aquisicao de informacgdes errbneas e, muitas vezes,
desatualizadas. Por outro lado, os jovens americanos dispunham
de outras fontes, mais acessiveis e confiaveis, para obtengcéo
das informacodes (escolas, instituicdes de saude e associagdes),
assim facilitando a conscientizagdo dos seus direitos®.

Em relacdo as informagdes adquiridas sem a orientacao
de profissionais de saude, observou-se que muitas também
estavam centradas no beneficio financeiro. Sem duvida, o
acesso a este beneficio tem sido facilitado, e constitui uma das
primeiras orientacdes fornecidas as familias e que estas buscam
apropriar-se, por representar auxilio essencial para aquelas com
baixo nivel socioecondmico.

Assim, revela-se fundamental capacitar os profissionais de
saude para a atuagdo com criangas que apresentam varios tipos
e graus de deficiéncia fisica e mental, por meio da implementacéo
de disciplinas que abordem o SUS e suas politicas publicas de
saude, sobretudo para essa populagdo excluida da sociedade
em decorréncia de limitagcdes orgéanicas e sociais.

Além disso, torna-se imperativa também a efetivagéo, em
todos os servigos da rede de atencdo a saude, de um processo
de educacgdo permanente para os profissionais, a fim de que
possam orientar as familias sobre os beneficios previstos nas
politicas publicas de saude, aos quais as criancas e adolescentes
com necessidades especiais tém direito. Desse modo, havera
maior grau de compreensao dos familiares e, portanto, mais
acesso aos beneficios e melhor qualidade de vida.

CONCLUSAO

A pesquisa possibilitou compreender o conhecimento dos
familiares participantes do estudo acerca das politicas publicas
de saude vigentes no Brasil para criangas e adolescentes com
malformacgbes neurais graves, como a MMC. Observou-se
entendimento parcial dos direitos, enfatizada na garantia de
beneficio financeiro mensal para os usuarios com deficiéncias
decorrentes das complicagdes neuroldgicas, ainda que em
alguns casos tenham obtido esta informacao tardiamente. Sdo
diferentes as fontes de informacdes que os tornam cientes
desse beneficio, além daquelas provenientes dos profissionais

de saude, entretanto, ainda insuficientes e com fragilidades, no
que diz respeito a busca por aprofundar o conhecimento dessas
familias.

Desse modo, os aspectos observados neste estudo
permitem inferir que o desconhecimento das familias e/ou do
proprio usuario sobre seus direitos impde ainda mais dificuldades
e desafios ao cotidiano dessas pessoas, pois precisam lutar
constantemente para aquisicdo de medicamentos, materiais
de higiene, equipamentos de locomog¢édo e demais insumos
necessarios ao tratamento da crianga e do adolescente com
MMC.

As fragilidades no processo de orientagdo e educacao
familiar por parte dos profissionais de saude, atuantes nos
servicos da rede de atencdo a saude, parece influenciar no
conhecimento dessas familias, uma vez que muitos participantes
demonstraram ndo saber o que existe de politicas publicas
de saude em prol dos usuarios com situacbes de doencas
crénicas, neste caso, doencas neurolégicas congénitas. Tais
doencas apresentam poucas perspectivas de recuperag¢ado das
deficiéncias, mas significativas possibilidades de reabilitagéo e
melhoria da qualidade de vida e, portanto, as pessoas por elas
afetadas devem ser contempladas em varias instancias dos
direitos sociais e cidadania. Certamente, a situagao identificada
nos servigcos de saude torna-se obstaculo para que estas familias
tenham mais empoderamento e possam usufruir de seus direitos,
visto que ndo séo devidamente orientadas sobre como devem
agir para alcanca-los.

Diante do exposto, faz-se necesséria a aquisi¢cdao de
competéncias e habilidades por parte dos profissionais de
saude, a fim de que possam atuar junto a essas familias, assim
favorecendo seu maior empoderamento no que diz respeito
aos aspectos clinicos do tratamento, amparados por politicas
publicas de saude, tornando-os cidaddos mais autbnomos
e sujeitos dos direitos sociais existentes no pais. Para tanto,
acredita-se que a formacao desses profissionais deve ser
ancorada em debates e conhecimentos acerca do SUS e suas
diretrizes, e os proprios servicos de saude devem proporcionar,
permanentemente, programas de capacitacdo para esses
importantes atores no processo de orientagdo e educacao das
familias, sobre as politicas publicas e direitos dos usuarios.
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