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A emergéncia teve um final para o Estado, mas
para as maes tudo ainda é emergencial, afinal a
condicdo de suas criangas permanecera no cuidado
cotidiano e na relagdo com 0s servicos
(QUADROS; MATQOS; SILVA, 2020, p. 284).
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RESUMO

A Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo Zika virus (SCZ) é caracterizada por uma série de
manifestacdes em neonatos que foram expostos ao virus Zika durante a gestacdo, com acometimentos
neuroldgicos, dentre eles a microcefalia congénita, que requerem cuidados e uma atuagdo
multiprofissional para garantir a reabilitacdo, o tratamento e a efetivacdo do direito a salde a essas
criangas. Portanto, ha a necessidade de adogdo de politicas publicas ampliadas e exequiveis, que
atenda as diferentes demandas advindas da SCZ e que auxilie na promoc¢édo dos direitos a saude em
prol da cidadania dessas criangas, de acordo com a Constituicdo Federal Brasileira. Assim, este estudo
objetivou compreender como tem se conformado o acesso ao Direito a Saude das criangas com
sindrome congénita associada a infeccéo pelo virus Zika, de acordo com as dimensdes de analise do
Direito a Saude politica, econdmica, social, administrativa e técnico-clinica; analisar as estratégias de
Atencio a Saude e da Protecdo Social desenvolvidas no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS) e
do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) para garantia do Direito a sadde das criancas com
sindrome congénita associada a infeccdo pelo virus Zika; descrever os servicos utilizados no
diagnostico e tratamento e as atividades desenvolvidas no acompanhamento das criancas com
sindrome congénita associada a infeccéo pelo virus Zika para a garantia do Direito a Saude; e discutir
as facilidades/ avancos, dificuldades/ limites, desafios e perspectivas do acesso ao Direito a Saude das
criangas com sindrome congénita associada a infeccdo pelo virus Zika. Trata-se de um estudo critico-
analitico, numa perspectiva Dialética, tendo como cenario a Secretaria Municipal de Salde,
especificamente a Vigilancia Epidemioldgica, a Central Municipal de Regulagdo e o Setor de
Tratamento Fora do Domicilio; o Centro Municipal de Referéncia de Endemias; as Unidades de Saude
da Familia e Unidades Bésicas de Saude; a Associacdo de Pais e Maes dos Excepcionais de Feira de
Santana-BA. Os participantes do estudo foram constituidos de quatro grupos: Grupo | (sete maes/ pais
ou responsaveis); Grupo Il (11 profissionais de saude); Grupo Il (nove gestores dos servigos do
SUS); e Grupo IV (uma pesquisadora local sobre o virus Zika), totalizando 29 participantes.
Utilizamos como técnicas de coleta de dados a entrevista semiestruturada, a observacgdo sistematica e
a analise documental; os dados foram analisados pelo método Hermenéutico-dialético. O direito a
salde das criancas com SCZ foi neste estudo caracterizado a partir das dimensbes de analise do
Direito a Saude — politica, econébmica, social, administrativa e técnico-clinica. As estratégias
realizadas pelos profissionais de salude no atendimento as criangas com SCZ e dos servigcos de
assisténcia social tém buscado promover a efetivacdo do direito a salde na sua concepc¢do ampliada. O
Projeto Aconchego tem contribuido para o fortalecimento do empoderamento individual, grupal e
politico das familias das criancas com SCZ A garantia do direito a saude das criancas com SCZ no
municipio de Feira de Santana-BA tem sido permeada por facilidades/ avancos, dificuldades/ limites,
desafios e perspectivas. As facilidades dizem respeito ao direito a salde ser uma garantia legal e a
existéncia de profissionais comprometidos, enquanto algumas dificuldades foram citadas e observadas
a demanda por servicos ser maior que a oferta e o tempo e a frequéncia destinados para as atividades
de estimulagdo precoce ser menor que 0 necessario, entre outras. Além disso, alguns desafios ainda
permeiam a efetivacdo do direito a saide como a criagdo de um centro de reabilitagdo especifico para
atendimento das criangas com SCZ e a necessidade de servigcos de saude e educacionais preparados
fisicamente e profissionalmente para recebé-las. Diante desses resultados, na realidade pesquisada
perspectivas negativas e positivas, permeiam o ‘horizonte’ vislumbrado pelos participantes no que diz
respeito ao acesso ao direito a satde das criangas com SCZ. Percebemos que mesmo com 0 aparato
legal do direito a saude, ha dificuldades para sua efetivacdo pratica, o que requer esforcos e vontade
politica para que as definicdes legais sejam efetivadas. E necessario o comprometimento das familias,
dos profissionais de saude e gestores, no sentido de transformar as praticas em busca da efetivacdo do
acesso ao direito a saude das criangas com SCZ.

Palavras-chave: Direito & saude; Legislagdo; Zika virus; Microcefalia.



ABSTRACT

Congenital Syndrome associated with Zika virus infection (SCZ) is characterized by a series of
manifestations in neonates who were exposed to the Zika virus during pregnancy, with neurological
disorders, including congenital microcephaly, which require care and a multidisciplinary approach to
ensure rehabilitation, treatment and the realization of the right to health for these children. Therefore,
there is a need for the adoption of expanded and enforceable public policies that meet the different
demands arising from SCZ and that assist in promoting health rights for the benefit of these children's
citizenship, according to the Brazilian Federal Constitution. Thus, this study aimed to understand how
access to the Right to Health of children with congenital syndrome associated with infection by the
Zika virus has conformed, according to the dimensions of analysis of the political, economic, social,
administrative and technical-clinical Right to Health; to analyze the Health Care and Social Protection
strategies developed under the Unified Health System (SUS) and the Unified Social Assistance System
(SUAS) to guarantee the right to health of children with congenital syndrome associated with Zika
virus infection; describe the services used in the diagnosis and treatment and the activities developed
to monitor children with congenital syndrome associated with infection by the Zika virus to guarantee
the Right to Health; and discuss the facilities/ advances, difficulties/ limits, challenges and
perspectives of access to the Right to Health for children with congenital syndrome associated with
infection by the Zika virus. This is a critical-analytical study, from a Dialectic perspective, with the
Municipal Health Secretariat as its setting, specifically the Epidemiological Surveillance, the Central
Regulation Center and the Out-of-Home Treatment Sector; the Municipal Reference Center for
Endemics; the Family Health Units and Basic Health Units; the Association of Fathers and Mothers of
the Exceptional of Feira de Santana-BA. The study participants were made up of four groups: Group |
(seven mothers / fathers or guardians); Group Il (11 health professionals); Group Il (nine SUS service
managers); and Group IV (a local researcher on the Zika virus), totaling 29 participants. We used
semi-structured interviews, systematic observation and document analysis as data collection
techniques; the data were analyzed using the hermeneutic-dialectic method. The right to health of
children with SCZ was characterized in this study from the dimensions of analysis of the Right to
Health - political, economic, social, administrative and technical-clinical. The strategies carried out by
health professionals in caring for children with SCZ and in social assistance services have sought to
promote the realization of the right to health in its expanded conception. The Aconchego Project has
contributed to the strengthening of individual, group and political empowerment of the families of
children with SCZ The guarantee of the right to health of children with SCZ in the municipality of
Feira de Santana-BA has been permeated by facilities / advances, difficulties / limits , challenges and
perspectives. The facilities are related to the right to health being a legal guarantee and the existence of
committed professionals, while some difficulties were mentioned and the demand for services was
greater than the supply and the time and frequency for the early stimulation activities was lower. than
necessary, among others. In addition, some challenges still permeate the realization of the right to
health, such as the creation of a specific rehabilitation center to care for children with SCZ and the
need for health and educational services prepared physically and professionally to receive them. Given
these results, in the reality researched, negative and positive perspectives permeate the ‘horizon’
envisioned by the participants with regard to access to the right to health of children with SCZ. We
realized that even with the legal apparatus of the right to health, there are difficulties for its practical
effectiveness, which requires efforts and political will for the legal definitions to be effective. It is
necessary the commitment of families, health professionals and managers, in order to transform
practices in search of effective access to the right to health for children with SCZ.

Key words: Right to health; Legislation; Zika virus; Microcephaly.
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1 CONSTRUCAO DO OBJETO DE ESTUDO: DIREITO A SAUDE, DO IDEAL AO REAL

A Constituicdo dos Estados de Bem-Estar Social (Welfare States), originada na Europa
no século XVIII buscou promover a protecdo social de seus cidaddos a partir da
disponibilizacdo de bens e servicos de saude, educacdo e assisténcia (LOBATO;
GIOVANELLA, 2012; FLEURY; OUVERNEY, 2012).

Aproximadamente dois séculos depois, a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos
da Organizacdo das Nagdes Unidas/ ONU (ONU, 1948), estabelecida na Assembleia Geral
das Nacgdes Unidas em 10 de dezembro de 1948, proclama a saude como um direito
fundamental, ao afirmar no Art. 3° que “todo ser humano tem direito a vida, a liberdade e a
seguranga”, bem como, ao ratificar no Art. 25, o direito de todo ser humano “a um padréo de
vida capaz de assegurar a si e a sua familia salde e bem-estar”.

Diante de tais perspectivas, as Constituicdes democraticas modernas, a exemplo da
Constituicdo Federal da Republica Federativa do Brasil (BRASIL, 1988), procuram
reconhecer e proteger os direitos dos homens. Deste modo, o direito a saude é reconhecido
nacional e internacionalmente na legislacdo, como um direito fundamental, mas que precisa
ser garantido a partir de politicas e a¢fes desenvolvidas pelos Estados, com o objetivo de
promover 0 acesso aos bens e servigos necessarios para o bem-estar dos cidadaos.

O direito a vida é fundamental e necessario para 0 bem-estar do cidaddo, para tanto
entendemos ser imprescindivel a garantia legal dos meios e instrumentos necessarios para a
sua efetivacdo.

Por conseguinte, diante de tais nuances é preciso definirmos os significados de Direito
e de Saude assumidos neste estudo. Porém, antes de conceituarmos saude, apresentaremos um
breve histérico das concep¢des do processo salde-doenca.

Segundo Carvalho e Buss (2012) o conceito de saide modificou-se de acordo com 0s
diversos periodos historicos e com os padrdes vigentes de conhecimento e organizagdo social.
Do mesmo modo, a compreensdo do processo saude-doenca também sofreu transformacdes,
sendo que, em alguns momentos, predominou uma visdo ontologica da doenca enquanto algo
que se apossa do corpo, e em outros, uma visdo funcionalista, que considera a doenga como
um desequilibrio externo ou interno do corpo.

Todavia, segundo Loch e outros (2017), entre os povos primitivos e na Antiguidade
Cléssica, o entendimento de satude-doenca compreendia uma concepgdo magica/ religiosa, em

que agueles que ndo possuiam saude, que adoeciam, era em funcdo de um castigo divino e/ ou
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pela acdo de espiritos malignos, sendo a préatica de sacrificios e oferendas comum para o
estabelecimento/ manutencédo da salde.

Ademais, na Idade Média, segundo Carvalho e Buss (2012), a acdo divina continua a
ser responsabilizada pelos males e doengas, os quais eram considerados punicdes pelos
pecados cometidos, sendo a peniténcia a terapéutica necessaria. Com o Renascimento, vivido
na Europa, inspirado no pensamento racional, buscou-se uma explicagéo sobre a causalidade
das doencas, que passou a enfatizar os aspectos externos. Portanto, foram formuladas algumas
teorias para elucidar a disseminacdo das doencas, dentre elas destaca-se a dos miasmas, que
atribuia as “pestiléncias’ dos ambientes a origem e difusdo das epidemias.

J& na contemporaneidade, de acordo com Loch e outros (2017), multiplos olhares
buscam explicar o processo saude-doenca, dentre eles destacamos a concepcao
microbioldgica proposta por Louis Pasteur e Robert Koch, no século XIX, responsaveis pela
teoria da pasteurizacdo e pela descoberta do bacilo causador da tuberculose, introduzindo néo
somente importantes conquistas, mas também o olhar reducionista e unicausal sobre a doenca,
defendido por alguns estudiosos, a exemplo de Leavell e Clark que subsidiaram o olhar
multicausal a partir de um modelo denominado ‘histéria natural da doenga’.

No entanto, diante desta explicagdo, em concordancia com Batistella (2007),
percebemos que a definicdo de salde envolve diferentes dimensdes e aspectos constitutivos, o
que a torna uma tarefa dificil, até porque diferentes olhares se propdem a compreendé-la e
conceitua-la. Neste sentido, o autor elenca trés concep¢bes contemporaneas que
historicamente permearam ou tém permeado o sistema de saude no Brasil: a primeira vertente
busca definir a salde como a auséncia de doenca; a segunda conceitua a satude como bem-
estar; e a terceira vé a salde como um valor social, a partir do “conceito ampliado” proposto
pelo Movimento pela Reforma Sanitaria/ MRS (BRASIL, 1988).

A visdo da satde como auséncia de doenca, segundo Batistella (2007), foi difundida
entre os séculos XVIII e XIX, quando houve a transformacdo do hospital em espaco de
producdo de conhecimento e de ensino médico e ndo apenas como lugar de exclusédo dos
doentes e de exercicio da caridade. Por conseguinte, os fenbmenos passaram a ser observados,
experienciados e explicados pelas mudangas organicas, morfoldgicas e estruturais, sendo a
salde entendida como o oposto da patologia, a sua inexisténcia, ou seja, a propria fisiologia.

Ja a segunda vertente do conceito da saude como bem-estar foi formulado pela World
Health Organization (WHO, 1946), foi concebida como o completo bem-estar fisico, social e
mental e ndo apenas a auséncia de doenga. Contudo, uma definicdo que é muitas vezes

criticada, por ser considerada como algo inatingivel, que apresenta caréncia de objetividade.
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Deste modo, o MRS, que lutou pela garantia da Salde enquanto Direito na
Constituicdo Federativa do Brasil (CFB) de 1988 (BRASIL, 1988), bem como pela instituigéo
do Sistema Unico de Saude (SUS), formulou um conceito ampliado de saude, ao considera-la
resultante das condi¢des de alimentacdo, habitacdo, educacao, renda, meio ambiente, trabalho,
transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso aos servicos de salde.
E, portanto, resultante das formas de organizacéo social de producéo, as quais podem gerar
desigualdades nos niveis de vida (BRASIL, 1986).

Portanto, defendemos e adotamos tal concepcdo, por entendermos que ela podera
atender tanto aos objetivos propostos, como também por considerarmos a que mais se adequa
a este estudo para explicar que a salde representa um direito de cidadania e dever do Estado.

Quanto as concepgdes sobre o Direito iniciamos com o Dicionario Barsa da Lingua
Portuguesa (POZZOLLI, 2008, p. 353), ao traduzir o significado da palavra Direito, dentre
outros significados, como “o que é justo, conforme a lei”, “faculdade legal de praticar ou ndo
um ato”, prerrogativa que possibilita ao individuo “exigir de outrem a pratica ou a abstengao
de certos atos, ou o respeito a situacdes que Ihe aproveitam”.

De acordo com Rousseau (1993), um dos primeiros estudiosos sobre a ideia de
Direito, esse tem origem nas desigualdades que sobressairam do convivio em sociedade
enquanto meio necessario para garantir a justica e a igualdade, o que se torna possivel pela
regulamentacdo e pelas Leis. Dallari (1988) complementa ainda que o Direito pode ser
entendido como um conjunto de normas e/ou leis que regulam o convivio do homem em
sociedade. Para Bobbio (2000, p. 114), em seu livro Direito e Estado no pensamento de
Emanuel Kant, a luz das reflexdes de Kant, o Direito é concebido como “a condi¢do ou
conjunto das condic¢des segundo as quais 0s homens podem conviver entre si, ou o limite da
liberdade de cada um, de maneira que todas as liberdades externas possam coexistir segundo
uma lei universal”.

Diante da diversidade de concepcOes aqui colocadas sobre o Direito, entendemos o
Direito a Saude, como a regulacdo, a partir de leis, normas e préaticas, que buscam promover
as condicBes necessarias para promocao, protecdo, manutencao e recuperagao do convivio do
individuo em sociedade, com o enfoque nos seus determinantes sociais, econdmicos e
culturais (educacao, lazer, trabalho, moradia, entre outros). Além do mais, concordamos com
Brito-Silva, Bezerra e Tanaka (2012, p. 250) que “a saude como direito contempla tanto
aspectos individuais, privilegiando a liberdade, quanto sociais, privilegiando a coletividade”.

No que concerne especificamente ao Brasil, a salude é considerada um direito de

cidadania, garantido legalmente na Constituicdo Federal de 1988, a qual instituiu o SUS
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(BRASIL, 1988), e reconhece em seu Art. 6° que a saiude é um direito social, bem como
preconiza no Artigo 196, na Secéo Il da Saude, que esta é “um direito de todos os cidaddos e
dever do Estado”, o qual deve ser garantido mediante politicas sociais e econdmicas que
objetivem reduzir o risco de doenca e de outros agravos, bem como promover 0 acesso
universal e igualitario as acdes e servigos para sua promogao, protecdo e recuperagao.

Tal conquista foi consequéncia de lutas de movimentos sociais, que ocorreram
principalmente na década de 1980, almejando a garantia do acesso aos servigos de salde de
forma universal, equanime e integral e, para tanto, de acordo com a Lei 8080/ 90 (BRASIL,
1990a), também conhecida como Lei Organica da Saude (LOS), as acOes e servicos publicos
que integram o SUS buscam garantir os principios da universalidade, equidade e
integralidade.

Segundo Vasconcelos e Pasche (2012), a universalidade diz respeito a garantia do
acesso aos servicos de salde a todos os cidaddos indistintamente, em todos os niveis de
assisténcia; a equidade busca garantir 0 acesso a partir da “discriminacao positiva”, de modo a
tentar reduzir o impacto das diferencas, e da atencdo diferenciada aqueles com condi¢fes de
maior necessidade; enquanto a integralidade é entendida como um conjunto articulado e
continuo de ages e servicos para a promocao, protecdo e recuperagdo da saude.

Contudo percebemos que apesar de ser garantido legalmente 0 acesso universal aos
servicos de salde, enquanto direito de todo cidaddo, ele ainda ndo tem se traduzido
efetivamente na pratica, uma vez que “o Brasil vive o impasse da consolidagdo de politicas
sociais de fomento da cidadania ou a volta ao carater residual das politicas assistenciais”
(CAMPOS et al., 2016, p. 261). Tal realidade é traduzida por esses autores mediante a adeséo
do Brasil as politicas de austeridade fiscal, de contrarreforma neoliberal, com abertura ao
capital estrangeiro para investimentos na saude, bem como a privatizacdo de servicos do SUS
e seu subfinanciamento, o que tem colocado em risco o direito a salde.

Apesar dos avancos percebidos nos 30 anos do SUS, como a ampliagdo do acesso aos
servigos de Atencdo Basica (AB) com impacto positivo nos niveis de saude, a existéncia de
programas assistenciais com destaqgue mundial, a exemplo do Programa Nacional de
Imunizacdo (PNI), os ataques ao SUS, reforgados pelo neoliberalismo, tém contribuido para o
seu desmonte, um impedimento para que a saude seja, efetivamente, um direito de cidadania.

Diante deste cenario, é relevante promover o fortalecimento das politicas sociais para
0 exercicio da cidadania, tendo em vista a efetivacdo do direito a salde para todos o0s

cidaddos, indistintamente. Cerca de trés décadas apds a promulgacdo da Constituicdo Cidada
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e a instituicdo do SUS, faz-se necessario defender seus principios e diretrizes, com vistas a
efetivacdo da saude enquanto direito social.

Todavia, Paim (2013) sustenta que a forca politica da populacdo presente no
Movimento da Reforma Sanitaria na década de 1980, que culminou na implementacdo de
projetos possiveis para viabilizar a salde enquanto direito, precisa ser retomada, tendo em
vista a superagdo do que entendemos como o desmonte e/ou esfacelamento do SUS. Mas o
que vem sendo defendido como Direito e, particularmente o Direito a Saude, para Bobbio
(2004, p. 11) precisa ficar claro, uma vez que “uma coisa é proclamar esse direito, outra é
desfrut-lo efetivamente”.

Entretanto, o autor faz uma ressalva que é inegavel a existéncia de uma crise dos
fundamentos filosoficos dos direitos dos homens. Por isso, precisamos ter atencdo que o
problema principal é buscar protegé-los, para que possam ser concretizados, constituindo-se
em um obstaculo politico a ser vencido. Porém, “ndo se trata de saber quais e quantos sao
esses direitos, qual é sua natureza e seu fundamento [...], mas sim qual é 0 modo mais seguro
para garanti-los, para impedir que, apesar das solenes declarac@es, eles sejam continuamente
violados” (p. 16).

Na realidade, compreendemos que os direitos humanos sdo direitos historicos e, por
iSs0, sd0 mutaveis, estdo sujeitos a modificacdes, transformacdes e ampliacdes, e frente a esse
contexto Bobbio (2004) salienta que o desenvolvimento dos direitos dos homens passou por

trés fases: num primeiro momento, afirmaram-se os Direitos de Liberdade, fixando limites ao

poder do Estado e reservando os direitos individuais; num segundo momento, os Direitos
Politicos, com a consequente ampliacdo da participagdo dos membros de uma comunidade no
poder politico; por fim, foram proclamados os Direitos Sociais, classificados como o de bem-

estar e de igualdade, incluindo o Direito a Saude.

Considerando que os direitos humanos sdo histéricos, percebemos que 0S mesmos
podem ser influenciados e transformados de acordo com os acontecimentos que os modificam
constantemente. Visto que a realidade social € mutavel, dialética e estd em constante
movimento, novos acontecimentos que surgem na sociedade podem modificar a sua maneira
de serem assegurados e assumidos efetivamente e até mesmo definir novos direitos a serem
implementados com o objetivo de promover uma melhor qualidade de vida aos cidad&os.

Por conseguinte, a realidade sobre a garantia do Direito a Saude no meado desta
década, em particular a partir de 2015, tem nos trazido preocupagdes e inquietagdes sobre
uma situacdo “nova” na saude — o surgimento da epidemia do virus Zika, ocorrida no ano de

2015, um desafio no cenario brasileiro no que diz respeito as diversas acOes para 0
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enfrentamento da doenca e suas consequéncias e a garantia do Direito & Saide mediante o
nascimento de criancas com Sindrome Congénita do virus Zika (SCZ) ou Sindrome
Congénita associada ao virus Zika, especificamente com um maior nimero de casos
registrados nagquele momento de microcefalia.

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2017a, p. 17) a SCZ é caracterizada por
uma série de manifestacdes em neonatos que foram expostos ao virus Zika durante a gestacéo,
além da microcefalia congénita, “incluindo desproporcdo craniofacial, espasticidade,
convulsdes, irritabilidade, disfuncdo do tronco encefalico, como problemas de degluticéo,
contraturas de membros, anormalidades auditivas e oculares, e anomalias cerebrais detectadas
por neuroimagem”.

Casos de SCZ, principalmente de recém-nascidos (RN) com microcefalia, comecgaram
a ser notificados no nordeste brasileiro em outubro de 2015, os quais poderiam estar
associados com o virus Zika (BRASIL, 2016a). A partir de estudos brasileiros e na Polinésia
Francesa em 2014 foram encontradas fortes evidéncias de associa¢do do virus Zika com a
microcefalia e outros distdrbios neurologicos, tendo a World Health Organization (2016a),
sob o Regulamento Sanitario Internacional de 2015, classificado em 1° de fevereiro de 2016 a
epidemia Zika como uma emergéncia de saude publica de preocupacdo internacional.

Embora a microcefalia congénita tenha se constituido no achado inicial para o
reconhecimento da sindrome, algumas das manifestacdes neuroldgicas ocorreram sem a
microcefalia associada, tornando-se evidentes apds o nascimento (BRASIL, 2017a), as quais
necessitam de cuidados e de uma atuacdo multiprofissional, para garantir a reabilitacdo e o
tratamento das criangas com a SCZ.

Concretamente, os primeiros casos de infeccdo pelo virus Zika foram documentados
simultaneamente em marco de 2015 na cidade de Camacari, no Estado da Bahia (CAMPQOS;
BANDEIRA; SARDI, 2015) e na cidade de Natal, capital do Rio Grande do Norte
(ZANLUCA et al., 2015), espalhando-se a epidemia para outros municipios do estado da
Bahia, inclusive a capital Salvador, com 90% de todos os casos notificados no Brasil no ano
de 2015 (FARIA et al., 2016a).

Um ano antes, a epidemia do virus Chikungunya foi notificada em 2014 na cidade de
Feira de Santana, tendo se espalhado por muitos municipios da Bahia (FARIA et al., 2016Db).
Naquele momento tivemos a oportunidade de observar os esfor¢os dispendidos pelo
municipio nas a¢bes de combate, controle e tratamento, com medidas de promogéo e protecéo
a salde, prevencdo e tratamento, com o envolvimento do trabalho efetivo dos servigos de

Vigilancia Epidemiologica (VIEP) e Vigilancia Sanitaria (VS) da Secretaria Municipal de
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Saude (SMS), e a participacdo massiva da comunidade, uma vez que o cenario social,
demografico e climético é propicio para a transmissdo de doengas arbovirais, dentre elas a
Chikungunya e a Zika, esta Ultima ressaltada no estudo de Lourenco e outros (2017).

Frente a tal situacdo o Ministério da Saude (BRASIL, 2017a; 2016b; 2016c; 2016d)
publicou algumas Leis, Portarias e Protocolos para auxiliarem no diagndstico, no tratamento e
na garantia do direito a salde as criangas com sindrome congénita associada a infeccao pelo
virus Zika.

A respeito da situacdo concreta sobre a epidemia Zika, em especial aquela associada
aos possiveis danos que poderiam causar na saude publica, o governo brasileiro e a propria
Organizacao Mundial de Saude (OMS), elaboraram medidas que poderiam ser implementadas
para minimizar os agravos das manifestacdes clinicas — microcefalia e/ ou outros distdrbios
neuroldgicos, com o objetivo de garantir o direito a saude dos cidaddos — criancas com SCZ.

No entanto, a realidade tem nos mostrados nos estudos e demais publicagdes
cientificas (CARDOSO; CAMARA; FIORITO, 2017), assim como nos noticiarios das midias
falada e escrita (OLIVEIRA, 2018; SOTERO, 2018), um panorama em gue as criangas com
microcefalia e/ ou outros distarbios neurologicos devido a SCZ e seus familiares vém
vivenciando obstaculos diante da estrutura atual que precisardo ser superados, uma situagdo
que nos leva a refletir como esse Direito a Saude tem sido garantido na pratica, diante da
formulacdo do seu arcabouco e fundamentos tedricos para a garantia.

Por isso, ha desafios a serem vencidos com a adoc¢do de politicas sociais ampliadas e
exequiveis, asseguradas pelo poder publico a conquista dos direitos a saide em prol da
cidadania dessas criancas, como diz a CFB (BRASIL, 1988) — SAUDE, DIREITO DE
TODOS, DEVER DO ESTADO.

Paradoxalmente, apesar do Direito a Salude ter sido garantido legalmente na CFB
(BRASIL, 1988), no dia-a-dia observamos situacdes que ndo traduzem um direito efetivo na
pratica, principalmente no que diz respeito a agravos/ doencas especificas e ao acesso a
servicos ndo apenas de saude, além de outros servigos sociais (educacdo, recreacdo/lazer,
assisténcia social, dentre outros) que demandam a utilizacdo de tecnologias e conhecimentos
especificos.

Deste modo, nos propomos a pesquisar 0 ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS
CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECCAO PELO VIRUS
ZIKA, objeto deste estudo, a partir dos aportes tedricos e juridicos que buscam garantir esse
direito numa situacdo concreta. Para tanto, fizemos um levantamento das producdes

cientificas (PC) sobre Direito a saude das criangas com SCZ, nas bases de dados Scientific
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Electronic Library Online (Scielo), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (Lilacs) e Sistema Online de Busca e Andlise de Literatura Médica (Pubmed).

Utilizamos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) cadastrados na Biblioteca
Virtual em Saidde: Right, Legislation, Jurisprudence, Zika Virus, Zika Virus Infection,
Microcephaly, Direito, Zika Virus, Infeccdo pelo Zika Virus e Microcefalia. Como ndo existe
0 descritor “Sindrome Congénita do virus Zika” ou outro relacionado a sindrome no DeCS,
elegemos o descritor “Microcefalia”, por se tratar da manifestacao clinica que foi inicialmente
descrita e uma das mais estudadas. Escolhemos os descritores em portugués e em inglés, este
ultimo por possibilitar um maior escopo para selecdo das producbes cientificas e por
observarmos durante a realizacdo da busca das PC acrescidas com outras linguas como
espanhol, francés, também estarem com o seu resumo/ abstract em inglés.

Na busca online associamos o descritor Right e Direito a cada um dos outros
descritores, utilizando o and como operador boleano: Right and Zika Virus; Right and Zika
Virus Infection; Right and Microcephaly, Direito and Zika Virus, Direito and Infeccéo pelo
Zika Virus, Direito and Microcefalia.

Definimos como critérios de inclusdo das PC selecionadas as seguintes caracteristicas:

e producéo cientifica, de revisdo, analise critica ou estudo original, publicados nos
ultimos quatro (4) anos (2015 — jun. 2018);

e disponibilidade na integra para acesso gratuito ou via Virtual Private Network
(VPN) da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS);

e abordagem com a temética do Zika virus, microcefalia ou sindrome congénita
associada a infeccdo pelo virus Zika e/ ou o direito em criancas ou gestantes.

Na Scielo e na Lilacs ndo encontramos PC com os referidos descritores em inglés, mas
identificamos 22 delas com descritores em portugués. No Pubmed achamos 60 PC, sendo 59
com descritores em inglés e um (1) com descritor em portugués, conforme ilustracdo na

Figura 1, a seqguir.
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Zika Virus =0 Zika Virus =1
AND |— AND ’_
Right L - L Zika Virus Infection =1 Direito ; L Infecgio pelo Zika Virus = 1
Microcephaly =0 \— Microcefalia = 1
SCIELO
Zika Virus =2 Zika Virus =2
Right - - Zika Virus Infection =3 Direito Infecgio pelo Zika Virus = 3|
\ I— Microcephaly =4 I— Microcefalia =4
LILACS
Zika Virus = 14 Zika Virus =1
AND I- AND |-
Right L Zika Virus Infection = 13 Direito L Infeccdo pelo Zika Virus =0
\ |- Microcephaly =32 I— Microcefalia =0

|

PUBMED

Figura 1 Resultado da pesquisa online na Scielo, Lilacs e Pubmed, com os descritores Right, Zika
Virus, Zika Virus Infection, Microcephaly, Direito, Zika Virus, Infec¢do pelo Zika Virus,
Microcefalia, Jul-2018.

Deste modo, ao final da pesquisa identificamos 82 PC, das quais 34 foram repetidas,
restando 48 produgdes diferentes. Apos a leitura dos resumos excluimos, novamente, 34 PC,
pois tratavam de outras patologias que causavam ma-formacéo, dentre elas a microcefalia,
mas que ndo estavam associadas a infeccdo pelo virus Zika ou quando estavam relacionadas
ao virus Zika, eram estudos de caso em adultos ou envolvia outras doencas infecciosas,
totalizando assim 14 PC.

Essas 14 PC foram lidas criteriosamente na integra, sendo excluidas cinco (5) delas
pelas caracteristicas: duas (2) eram documentarios, uma sob a forma de resenha e a outra
compunha o espago tematico de uma revista cientifica e ndo se tratava de um artigo; uma

outra era o editorial de uma revista cientifica; a quarta producéo cientifica também fazia parte
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do espago temético de uma revista, com discussdo sobre o tema Zika e gravidez; a quinta era
um estudo bibliométrico sobre o virus Zika, sem fazer uma discusséo sobre a microcefalia ou
SCZ ou o Direito a Saude. Portanto, compuseram o Estado da Arte inicialmente nove (9)
producdes cientificas na primeira selecdo, em consonancia com os critérios de incluséo.

No sentido de visualiza-las fizemos uma sintese das referidas PC apresentada no
Quadro 1, a seguir, que embasam o Estado da Arte.
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Quadro 1 Sintese das producdes cientificas (2016-jun. 2018) sobre a Sindrome Congénita associada a infeccéo pelo Virus Zika. Jul., / 2018.

PRODUCAO CIENTIFICA

(PC)

ABRAMOQV, D. M. et al.
Auditory brainstem function in
microcephaly related to Zika
virus infection. Neurology, p.
10.1212/WNL.

OBJETIVO

Estudar o efeito da infecgdo
pré-natal pelo Zika virus (ZV)
na funcdo do  tronco
encefalico  refletida  nos
potenciais evocados auditivos

METODOLOGIA: Tipo de estudo; Local;
Participantes; Técnicas de coleta de dados;
Método de analise

Estudo transversal realizado no Rio de Janeiro,
Brasil, com 19 criangas com microcefalia
relacionada a infec¢do por ZV, com idades entre 12
e 62 semanas, a funcdo do tronco cerebral foi
examinada pelo PEATE. As laténcias dos picos de
onda I, Il e V das orelhas direita e esquerda (n =
37) foram padronizadas de acordo com dados
normativos e comparadas entre si pelo teste t

RESULTADOS/ CONCLUSAO

Todos os pacientes apresentaram formas de onda claras, com laténcias
dentro de 3 DPs dos valores normativos. No entanto, foram observadas
laténcias estatisticamente aumentadas das ondas | e 111 (I> 111, p = 0,031),
em relagdo a onda V (p <0,001), sendo esta Gltima mais proxima do
respectivo valor normativo. A laténcia da onda | foi aumentada com a
idade (r = 0,45, p = 0,005). As ondas, por sua vez, ndo dependiam do
perimetro cefalico. Esses resultados sdo consistentes com a normalidade

de tronco encefalico | . . ~ . funcional da estrutura do tronco encefalico e sua falta de correlagdo com a
. . . P microcefalia, sugerindo que a ruptura produzida pela infeccdo por nao
0000000000004974, 2018. PEATE Eé?‘:ﬁggl. n,:s | (;/:dr:eavfwgtodee cgrr;f:glaoo | C(;))en;gfzrrg fal gerindo g ptura produzida pela infecgio por ZV
correlacionadas com as laténcias normglizadas elo atua na fase de proliferacdo celular, mas principalmente nos processos de
teste de Pearson P migracdo e diferencia¢do neuronal no telencéfalo.
Foi descrita a evolugdo da gestagdo em uma mée de 34 anos que apresentou
MATTAR, S. et al. Case report: Caracterizar uma sintomas compativeis com infec¢do pelo Zika virus de Sincelejo, Estado de

microcephaly associated with
Zika virus infection, Colombia.
BMC infectious diseases, v. 17,
n. 1, p. 423, 2017.

apresentacdo do Zika para
comparar e contrastar com
outros casos de infeccdo pelo
Zika ja relatados na literatura.

Relato de caso que busca mostrar a associacdo da
microcefalia a infeccdo pelo Zika virus, Coldmbia.

Sucre, no Caribe colombiano, e que foi confirmada microcefalia congénita
na semana 19 de gravidez. Foi relatado um primeiro caso de infecgdo
materna por Zika virus associada & microcefalia fetal na Colémbia e
confirmado uma apresentacgdo similar aquelas observadas no Brasil, 2015-
2016.

HAJRA, A;;
BANDYOPADHYAY, D.;
HAJRA, S. K. Zika virus: a
global threat to humanity: a
comprehensive review and
current developments. North
American journal of medical
sciences, v. 8, n. 3, p. 123, 2016.

N&o explicitou o objetivo.

Artigo de revisdo em que os dados foram coletados
apos a pesquisa de artigos publicados no PubMed,
nos sites da OMS e do Centro de Controle e
Prevencdo de Doengas (CDC) e em alguns outros
sites relacionados na Internet.

Os autores abordam pontos importantes sobre o Zika virus, como
transmissdo, patogénese, caracteristicas clinicas, diagnostico, complicacdes
potenciais, tratamento, prevencdo, pesquisas em andamento, jogos
olimpicos no Brasil em 2016, cenério atual sobre Zika nos EUA. Conclui-
se pela necessidade das medidas preventivas a fim de evitar a infec¢éo pelo
virus.

VALENTE, P. K. Zika and
Reproductive Rights in Brazil:
Challenge to the Right to Health.
American journal of public
health, v. 107, n. 9, p. 1376-1380,
2017.

N&o explicitou o objetivo.

Ensaio analitico.

A crise de saude publica criada pelo Zika expds um forte conflito entre o
direito constitucional a saude e a violacdo dos direitos reprodutivos no
Brasil. Embora a salde seja considerada um direito de todos no Brasil, as
mulheres enfrentam barreiras aos servi¢os de reproducdo e ao acesso a
abortos seguros e legais. Os defensores dos direitos das mulheres exigem a
descriminalizacdo do aborto apds o diagndstico do virus Zika. No entanto,
a descriminalizagdo seletiva do aborto pode levar a conseqiiéncias sociais
negativas e estigmatizar ainda mais as pessoas com deficiéncia. Deste
modo, deve-se buscar conciliar o direito das mulheres a escolher e os
direitos das pessoas com deficiéncia.
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Quadro 1 Sintese das producdes cientificas (2016-jun. 2018) sobre a Sindrome Congénita associada a infeccéo pelo Virus Zika. Jul., / 2018.

PRODUCAO CIENTIFICA

PEREIRA, E. L. et al. Perfil da
demanda e dos Beneficios de
Prestacdo Continuada (BPC)
concedidos a criangas com
diagndstico de microcefalia no
Brasil. Ciéncia & Saude
Coletiva, v. 22, p. 3557-3566,
2017.

OBJETIVO

Apresentar dados da
demanda e da concessédo do
Beneficio de  Prestagdo
Continuada  (BPC)  para
criancas com microcefalia no
territério  nacional  desde
2009.

METODOLOGIA: Tipo de estudo; Local;
Participantes; Técnicas de coleta de dados;
Meétodo de analise

Estudo  descritivo, com dados agregados,
observando a distribuicdo temporal e geografica
dos dados sobre a incidéncia de microcefalia
relacionada ao Zika virus no Brasil e os dados das
concessdes de BPC a criangas de até 48 meses com
diagndstico de microcefalia (CID Q02), assumindo
como unidade primaria de amostragem 0s
municipios do pais.

RESULTADOS/ CONCLUSAO

A série historica da concessdo de BPC de 2009 a 2016 foi elaborada a

partir de dados do Instituto Nacional do Seguro Social, sendo que até 2014,
eram concedidos uma média de 200 beneficios anuais para criangas
menores de 48 meses com microcefalia. Em 2016 as concessdes
aumentaram oito vezes atingindo 1.603, em 731 municipios, das 27
Unidades da Federacdo. A Regido Nordeste concentrou 73% dos BPC
concedidos, 0 que representou menos do que 65% da demanda de casos
incidentes. E preciso reforcar a implementagdo do sistema de referéncia
integrado para que todas as criancas com direito ao BPC tenham acesso.

DINIZ, D.; BRITO, L. Epidemia
provocada pelo virus Zika:
informacéo e conhecimento.
RECIIS - Rev Eletron Comun
Inf Inov Salde., v. 10, n. 2, p. 1-
5, abr.-jun., 2016.

Néo explicitou o objetivo.

Nota de conjuntura, argumentativa.

O direito a informacéo € garantia fundamental para as pessoas afetadas pela
epidemia, mas “conhecimento” pressupde um marco amplo de
reconhecimento que inclui o compartilhamento de protecfes para uma vida
digna.

REGO, S.; PALACIOS, M. Etica,
salde global e a infeccdo pelo
virus Zika: uma visao a partir do
Brasil. Rev. Bioét., Brasilia, v.
24,n. 3, p. 430-434, dez. 2016 .

Nao explicitou o objetivo.

Artigo de atualizagdo.

Para lidar com uma pandemia em um mundo sem fronteiras, devemos criar
equipes internacionais cooperativas, lidar com diferentes abordagens
culturais sobre o equilibrio entre direitos individuais e coletivos e suas
consequéncias para a assisténcia e politicas publicas.

DALLMEIER, K.; NEYTS, J.
Zika and other emerging viruses:
aiming at the right target. Cell
host & microbe, v. 20, n. 4, p.
420-422, 2016.

N&o explicitou o objetivo.

Nao foi descrita.

Algumas drogas demonstraram potenciais terapéuticos contra o virus Zika,
contudo algumas drogas que podem proteger contra danos cerebrais
induzidos pelo virus Zika apresentam risco para uso durante a gravidez.

GUZMAN, A. A. M.; FUMERO,
R. A. Recomendaciones para la
atencion a hijos recién nacidos de
madres con diagnéstico de virus
Zika en Cuba. Rev Cubana
Pediatr, Ciudad de la Habana, v.
89, n. 4, p. 1-14, dic. 2017.

Estabelecer recomendagdes
para o atendimento de recém-
nascidos filhos de maes
diagnosticadas com ZIKV em
Cuba, que sdo baseados nas
recomendacdes de
organizacBes  internacionais
como a OMS e a OPAS
adaptadas ao nosso contexto.

Reviséao (sem especificar o tipo).

E feita a definicdo da Sindrome Congénita pelo virus Zika, sua etiologia, a
classificacdo e as manifestacdes clinicas, que incluem: as alteragdes do
olho e do fundo relatadas at¢ o momento, os padrfes antropométricos
utilizados para a avaliacdo da microcefalia, a descricdo da técnica de
medida da circunferéncia cefalica, quando indicar os estudos
complementares e seus principais resultados. S80 mencionadas as rotinas a
serem seguidas para a investigagdo da Sindrome Congénita do Zika virus
no nascimento, até a alta da instituicdo hospitalar e recomendagBes aos
pais.




ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGCAO PELO VIRUS ZIKA
Mariana de Oliveira Araujo

Seguindo os mesmos critérios descritos anteriormente, realizamos nova busca nas
bases de dados mencionadas, usando os descritores Legislation, Zika Virus, Zika Virus

Infection, Microcephaly, conforme apresentado na Figura 2.

N Zika Virus =0
AND |—
Legislation 1 Zika Virus Infection =0
L Microcephaly =0
SCIELO
| Zika Virus =2
L,
r
Legislation L Zika Virus Infection =0
L Microcephaly =3
LIT.ACS
l Zika Virus =31
AND
Legislation = L “ Zika Virus Infection = 30
| \
|— Microcephaly =6
\ v | )
PUBMED

Figura 2 Resultado da pesquisa online na Scielo, Lilacs e Pubmed, com os descritores
Legislation, Zika Virus, Zika Virus Infection e Microcephaly, jul.,-2018.

Ao final desse levantamento identificamos 72 PC, das quais 40 foram repetidas e,
portanto, excluidas por ndo atenderem os critérios de inclusdo, totalizando 32 diferentes PC.
Ap0s uma leitura dos titulos e resumos, mais 25 foram excluidas, pois 13 delas se tratavam de
noticiarios; seis (6) descreviam as caracteristicas da Zika, a Sindrome de Guillan Barré
(GBS), sua transmissibilidade sanguinea ou mutac¢des do virus Zika, sem uma descri¢do mais

precisa sobre sua associagdo com a SCZ ou a microcefalia; e seis (6) PC eram textos de
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editoriais de revista ou que apresentavam pontos de vistas/ comentérios/ espaco temaético
sobre a doenca.

As cinco (5) PC restantes foram lidas na integra e séo caracterizadas para uma melhor
viazualizacdo e apresentadas no Quadro 2. Juntamente com as producgdes descritas no Quadro

1, somam-se 14 producdes cientificas que compdem o Estado da Arte, na sua totalidade.
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Quadro 2 Sintese das producdes cientificas (2016-jun. 2018) sobre a Sindrome Congénita associada a infeccéo pelo Virus Zika. Jul., / 2018.

PRODUCAO CIENTIFICA

CHANES, I. R.; MONSORES, N.
Uma reflexdo bioética e sanitaria

OBJETIVO

METODOLOGIA: Tipo de estudo; Local;
Participantes; Técnicas de coleta de dados;
Método de analise

Revisdo integrativa de literatura, desenvolvida a

RESULTADOS/ CONCLUSAO

sobre efeitos colaterais da D|scut|,r @ eutana:s i/ partir de uma adaptagdo da metodologia Paciente, AS lnfor_magloes elncgr;traNdas f_oram confrontadas com dados da Ilteratglia
epidemia de Zika virus: reviséo ortot_ana5|a em  recem- Intervengcdo, Comparacdo e Outcomes (PICO) 'r!‘ema?'f’?a € legislagao wgente,.b_em como 0s dados sopre Zika
intearativa sobre a ) nascidos com | odiante c’onsulta o Scielo. sendo utilizado o disponibilizados pelo governo brasileiro. Concluiu-se que existe uma
10 grat s malformacdes, . N A grande lacuna no enfrentamento do tema da terminalidade de vida em
eutanasia/ortotanasia nos casos de o método PRISMA para localizagdo de evidéncia. . ~ . . o -
anomalias fetais. Cadernos es_pemﬂcarpente 2 | Foram identificados 48 estudos sobre eutanasia, mas | CH'an¢as com mglformagoesA copgemta_s € pessimo prognostico, quer seja
o A microcefalia causada por - - . em ambito juridico ou em &mbito sanitério, que se soma a um complexo
Ibero-americanos de Direito Zika somente dois tratavam diretamente de eutanasia em contexto de pobreza e exclusio no Brasil
Sanitario, v. 5, n. 2, p. 56-72, ’ criangas. P ’
2016.
Estudo qualiquantitativo e descritivo. Realizaram-se Foram encontrados 27 projetos de lei e uma medida provisdria que foi
quafiq S ) . transformada na Lei n® 13.301 de 2016. Ganhou destaque as categorias
BARBOSA, L. A.; BEM, I.P . buscas de dados primdrios PO banco de dados online relacionadas a indenizagdes e beneficios, medicamentos e produtos para a
Microcefalié .elo.'Zika V’I'rl.,lS'.aS Analisar como 0 | do Senado Federal e da Camara dos Deputados nos salde, exames de deteccdo e tratamento’ vigilancia em salde, isencao de
acoes dos Poc?eres Le islativée Parlamento e 0 Executivo | enderegos eletrdnicos, além de buscas em bases im os,tos aborto e pes Eisa Enfatizou-sé ta%bém as acoes efétuadfs ara
¢ - Tes Leg brasileiro federal se | secundarias no banco de dados do Observatério da p ! pesquisa. ; - ¢ : P
11 Executivo brasileiros no combate posicionaram em relaio 2 | Sadde no Legislativo, e o LEXmI. Para a pesquisa 0 combate da emergéncia em salde publica que se relacionam com a
hehidmis, CodemO8 ¥ | miroatin pelo i | byt e i i Microorli ¢ | PSS el Zka i como s sl ce porais gvs
Sanitario, v. 7, n. 1, p. 127-146 virus, no periodo de janeiro | sua relacao com o Zika virus, utilizou-se o Google Eoder Le 'islgtivo or intermédio dg Pr(;'etos de Lei. tem demons(:rado
V- N4 P ' de 2015 a julho de 2017. Académico, a Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e 9! P h ) . . .
2018. SCIELO. além da realizacio de uma analise e | Préocupacdo com os surtos mais frequentes de Zika virus e enfermidades
sistemat’iza %0 documentériif relacionadas, a partir de um trabalho de cooperacdo entre 0s poderes
¢ ’ Legislativo e Executivo.
A partir da legislacdo publicada, surge um ambiente motivador para
pesquisadores desenvolverem projetos de pesquisa sobre o mosquito
SANTOS, J. L. G. dos et al. Zika transmissor do Virus da Dengue, do Virus Chikungunya e do Virus da Zika.
virus e medidas de intervengéo Estudos sobre o A. aegypti possibilitaram o maior conhecimento sobre as
12 juridica em satde publica. Nio explicitou o objetivo N0 especificado. Artigo original suas caracteristicas e formas de o combaté-lo, como um pressuposto para o

Journal of Human Growth and
Development, v. 26, n. 3, p. 393-
397, 2016.

cumprimento dos fins sociais da Lei n® 13.301, de 27 de junho de 2016,
principalmente se surgirem pesquisas sobre modelos de gestdo e
gerenciamento de finangas publicas de modo mais eficiente, contribuindo
para desvelar impactos sobre a salde publica e o crescimento e
desenvolvimento humano.
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Quadro 2 Sintese das producoes cientificas (2016-jun. 2018) sobre a Sindrome Congénita associada a infec¢ao pelo Virus Zika. Jul., / 2018.

PRODUGAO CIENTIFICA

ALI, M.; MILLER, K.; LEON, R.
F. G. P. Family planning and Zika
virus: need for renewed and
cohesive efforts to ensure

OBJETIVO

Revisar as dimensdes das
politicas que facilitam ou

METODOLOGIA: Tipo de estudo; Local;
Participantes; Técnicas de coleta de dados;
Método de analise

Estudo realizado na América Latina e no Caribe entre
dezembro de 2015 e janeiro de 2016, com aplicacao
de questionario a 18 representantes de paises da
América Latina e Caribe (Barbados, Belize, Bolivia,
Brasil, Chile, Colémbia, Costa Rica, Cuba, Republica

Todos os paises informaram ter politicas nacionais sobre o ITUC. Muitos no

RESULTADOS/ CONCLUSAO

setor publico fornecem o dispositivo intrauterino (DIU) gratuitamente, mas
0 sistema intrauterino liberador de levonorgestrel (LNG-1US) estava
geralmente disponivel no setor privado. Alguns paises possuem politicas
muito restritivas sobre a permissdo para realizar as inser¢des do IUC, mas a

Journal of Gynecology &
Obstetrics, v. 136, n. 1, p. 105-
110, 2017.

availability of intrauterine impedem a adogdo de | 5 it Bl salvador Guatemala Nicaragua, | Maioria permitia que diversos profissionais de satde o fizessem. A insercao
13 | contraception in Latin America | contracepcdo  intrauterina Paraguai, Peru, Santa Licia, Sio Vicente e | imediata de IUC no pos-parto foi incomum. O estudo revela que o IUC é
and the Caribbean. The (IUC) nos setores pablico e | - 2 jinac Suriname e Uruguai). A pesquisa foi | Subutilizado na América Latina e que existem barreiras ao nivel das
European Journal of ) privado na América Latina | o4 7ida nelo Departamento de Sadde Reprodutiva | POliticas due podem impedir o acesso ao IUC. Os autores sugerem que os
Contraception & Reproductive e no Caribe. e Pesquisa da OMS e distribuida aos Estados | 9overnos devem repensar suas politicas sobre contracepgéo para garantir a
Health Care, v. 22, n. 2, p. 102- membros por meio do escritério regional da OPAS | Provisdo de servigos do IUC entre as populagdes com alto risco de gravidez

106, 2017. para a América Latina e o Caribe. ndo planejada, especialmente aquelas vulneraveis ao Zika virus.
A emergéncia de saude publica de interesse internacional devido a
epidemia do Zika virus expds iniquidades prevalentes no sistema nacional
de salde brasileiro. O pedido do governo para conter a sindrome, que esta
DINIZ, D. et al. Zika virus associada a microcefalia entre os recém-nascidos, é confundido pela falta
infection in Brazil and human de servigos de saide reprodutiva. Mulheres com baixos rendimentos, em
14 rights obligations. International N0 explicitou o objetivo NEo & descrita particular, tém pouco acesso a tais servicos de salude. A emergéncia

também elucida os danos da legislagdo restritiva ao aborto e a potencial
violacdo dos direitos humanos em relacdo a salde da mulher e sob as
Convencgdes da ONU sobre os Direitos da Crianca e sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia. Sugestdes tém sido propostas para que o governo
possa remediar as iniquidades de salde que sdo instrutivas para outros
paises onde a Sindrome Congénita do virus Zika é prevalente.
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Das 14 PC analisadas, cinco (5) foram artigos originais que tiverem como campo de
estudo Brasil (PC 1, 5, 11); Colémbia (PC 2) e paises da América Latina e Caribe (PC 13),
caracterizando-se, respectivamente, como um estudo transversal (PC 1), um relato de caso
(PC 2), um estudo descritivo com dados agregados (PC 5), um estudo qualiquantitativo
descritivo (PC 11) e outro ndo foi especificado o tipo de estudo, apesar de caracterizar a
metodologia (PC 13).

As nove (9) publicacbes (PC 3, 4, 6, 7, 8, 9, 10, 12 e 14) ndo foram definidos os
campos de estudo; trés (3) producdes tratam-se de estudo de revisdo (PC 3, 9, 10) e trés (3)
ensaios analiticos/ textos argumentativos/ artigo de atualizacdo (PC 4, 6, 7); trés (3) artigos
ndo deixam claro o tipo de estudo nem a metodologia para a sua realiza¢éo (PC 8, 12, 14).

As publicaces cientificas ocorreram nos anos de 2016 (6 PC), 2017 (6 PC) e 2018 (2
PC), nas seguintes revistas Neurology, BMC Infectious Diseases, North American Journal of
Medical Sciences, American Journal of Public Health, Ciéncia & Saude Coletiva, Revista
Eletrénica Comunicagdo Informacdo Inovagdo Saude — RECIIS, Revista Bioética, Cell Host
& Microbe, Revista Cubana Pediatria, Cadernos Ibero-americanos de Direito Sanitario,
Journal of Human Growth and Development, The European Journal of Contraception &
Reproductive Health Care, International Journal of Gynecology & Obstetrics.

Ao analisarmos as PC de Hajra, Bandyopadhyay e Hajra (2016), Abramov e outros
(2018), Mattar e outros (2017) e Guzman e Fumero (2017) as mesmas apresentam uma
descricdo relacionada ao processo saude-doenca gque envolve a infeccdo pelo virus Zika, sua
associacdo com a SCZ e suas manifestacbes em criangas que as maes foram infectadas com o
referido virus durante a gravidez, bem como as recomendac®es para a atencdo aos recém-
nascidos dessas maes.

Especificamente a PC 1, Auditory brainstem function in microcephaly related to Zika
virus infection (ABRAMOV et al., 2018), enfatizou a relacdo desse virus com ma-formacdes
e/ ou disfung¢bes no funcionamento dos organismos das criangas expostas ao Zika no periodo
pré-natal, mas ndo apresenta uma discussdo sobre a garantia do direito a saude. Ja a PC 3,
Zika virus: a global threat to humanity: a comprehensive review and current developments
(HAJRA; BANDYOPADHYAY; HAJRA, 2016), aborda aspectos do Zika virus, tais como a
sua transmissdo, patogénese, caracteristicas clinicas, diagnostico, complicacdes potenciais,
tratamento, prevencdo, pesquisas em andamento, a relacdo do seu surgimento com 0s jogos
olimpicos no Brasil em 2016, cenario atual sobre Zika nos Estados Unidos da América
(EUA), uma realidade que requer a necessidade de implementacdo de medidas preventivas

que busquem evitar a infecgéo pelo virus.
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De modo semelhante, a PC 2 Case report: microcephaly associated with Zika virus
infection, Colombia (MATTAR et al., 2017), reporta-se ao primeiro caso de infec¢cdo materna
por virus Zika associada a microcefalia fetal na Colémbia, constituindo-se em uma
apresentacdo similar aquelas observadas no Brasil. No entanto, apesar do estudo néo
desenvolver uma discusséo especifica sobre o direito & salde, os autores referem que o custo
do tratamento para melhorar as deficiéncias do neurodesenvolvimento em criancas, devido a
morte celular neuronal mediada pelo Zika, continua sendo uma grande preocupacdo para a
Colémbia. Além disso, defendem a necessidade do servi¢o de saude colombiano garantir o
diagndstico precoce e de baixo custo da infeccdo pelo virus Zika, bem como a orientacdo e
protecdo das gestantes sobre o virus, de modo a evitar a ocorréncia de uma alteracéo
congénita, como microcefalia.

A PC 9, Recomendaciones para la atencién a hijos recién nacidos de madres con
diagnéstico de virus Zika en Cuba (GUZMAN; FUMERO, 2017), se reporta as caracteristicas
clinicas da doenca com definicdo da sindrome congénita pelo virus Zika, etiologia,
classificacdo, manifestacdes clinicas, padrdes antropométricos a serem utilizados para
avaliacdo da microcefalia e descricdo da técnica de medida da circunferéncia cefalica, fazendo
referéncia também as rotinas para a investigacdo da Sindrome Congénita do virus Zika no
nascimento e as acBes dos profissionais de salde do nascimento até a alta da instituicdo
hospitalar, com orientacbes aos pais. Apesar de ndo enfatizar o direito a saude, as
recomendacdes propostas coadunam para que esse direito seja efetivado a partir das acbes
desenvolvidas pelos profissionais de salde.

Ainda com um enfoque centrado na doenca e no seu tratamento a PC 8, Zika and
Other Emerging Viruses: Aiming at the Right Target (DALLMEIER; NEYTS, 2016), ao
descrever estudos que buscam identificar potenciais riscos terapéuticos, que tratem ou
minimizem os efeitos da Zika, fazem referéncia sobre algumas drogas que apresentam tais
funcgdes, podendo, inclusive, proteger contra danos cerebrais induzidos pelo virus Zika, apesar
da possibilidade dos riscos quando usadas durante a gravidez.

Outrossim, entendemos que as tentativas de encontrar um tratamento para a Zika e
suas complicagdes sdo importantes no seu combate e podem auxiliar a promover o direito a
salde, contudo reiteramos que a tematica do acesso ao direito a saide merece atencdo no que
concerne ao desenvolvimento de medidas preventivas que busquem proteger a populacdo da
infeccdo pelo virus Zika, principalmente as gestantes, frente aos efeitos deletérios que causam

no desenvolvimento fetal.
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O ensaio analitico PC 4, Zika and Reproductive Rights in Brazil: Challenge to the
Right to Health (VALENTE, 2017), ressalta que a crise de salde publica criada pelo zika
expds um conflito entre o direito constitucional a salde e a violacdo dos direitos reprodutivos
no Brasil. Tal discussdo € sustentada pelo fato das mulheres enfrentarem, frequentemente,
barreiras aos servigos de reproducdo e ao acesso a abortos seguros e legais. Em resposta a
epidemia, os protetores dos direitos das mulheres defendem a descriminalizagéo do aborto
apos o diagnostico do virus Zika. Essa descriminalizacdo seletiva do aborto podera levar a
consequéncias sociais negativas e estigmatizar ainda mais as pessoas com deficiéncia. Deste
modo, o autor defende a necessidade de conciliar o direito das mulheres e sua escolha, assim
como os direitos das pessoas com deficiéncia.

Ademais, frente as barreiras aos direitos sociais vivenciadas por muitos brasileiros,
Valente (2017) faz referéncia a ‘nova’ limitacdo sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia, o que podera ter um impacto prejudicial sobre a sua saude. Além disso, ainda
salienta que os servicos de salde no Brasil apresentam alguns obstaculos que dificultam o seu
acesso as pessoas com deficiéncia como a insuficiéncia de profissionais de saude capacitados
para a prestacdo do atendimento a tal populacéo, a existéncia de discriminacdo e a falta de um
sistema de ensino publico que atenda as peculiaridades desse publico.

Nesta nuance a PC 10, Uma reflexdo bioética e sanitaria sobre efeitos colaterais da
epidemia de Zika virus: revisdo integrativa sobre a eutanasia/ortotanésia nos casos de
anomalias fetais (CHANES; MONSORES, 2016) discute a questdo da eutanasia/ ortotanasia
em recém-nascidos com malformacdes, especificamente a microcefalia causada por Zika,
diante de uma lacuna no enfrentamento do tema da terminalidade de vida em criangas com
malformacdes congénitas e/ ou péssimo prognostico, tanto no ambito juridico quanto
sanitario, situacdo que se soma a um complexo contexto de pobreza e exclusdo no Brasil, 0
que proporciona baixa qualidade de vida para essas criancas pds-nascimento, principalmente
para aquelas com SCZ que sdo, em sua maioria, filhas de maes que possuem precérias
condigdes sécio-econdmicas.

A discusséo proposta por Chanes e Monsores (2016) sobre a eutanasia/ ortotanasia traz
a tona um grave e, muitas vezes rejeitado problema de satde publica, entretanto, acreditamos
que o que deve ser debatido em maior intensidade ndo é como essas criangas morrerdo, mas
pelo contrario promover meios para que sobrevivam com dignidade, com uma garantia do
direito a uma vida de qualidade — Salde.

Concordamos com Rego e Palacios (2016) que a cooperagdo internacional é de suma

importancia para lidar com diferentes abordagens culturais e garantir o equilibrio entre
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direitos individuais e coletivos. Assim, os autores da PC 7 Etica, satde global e a infeccéo
pelo virus Zika: uma visdo a partir do Brasil salientam também a necessidade de colocar em
discussdo o direito das mulheres de decidir sobre o aborto, bem como assistir as crian¢as com
sindromes neuropaticas e suas familias.

Do mesmo modo, as lacunas encontradas na PC 13 Family planning and Zika virus:
need for renewed and cohesive efforts to ensure availability of intrauterine contraception in
Latin America and the Caribbean (ALI; MILLER; LEON, 2017) sobre a disponibilidade de
métodos contraceptivos, dentre eles o dispositivo intrauterino, reforca a importancia da
ampliacdo das politicas e do acesso a tais métodos, particularmente em paises com populacdes
vulneraveis ao virus Zika e com necessidades contraceptivas ndo satisfeitas.

Ao analisarmos tais producdes cientificas vimos discussdes relevantes a respeito dos
direitos reprodutivos femininos, mas ndo abrem espaco para o debate sobre o direito das
pessoas com deficiéncia, o qual ndo deve ser sufocado por aquele.

Outras PCs fazem referéncias a algumas garantias legais apos a epidemia pelo virus
Zika. Dentre elas, a PC 5 Perfil da demanda e dos Beneficios de Prestacdo Continuada (BPC)
concedidos a criancas com diagnostico de microcefalia no Brasil (PEREIRA et al., 2017) ao
apresentar dados da demanda e da concessdo do BPC para criangcas com microcefalia no
territorio nacional desde 2009, mostrando uma elevacéo em oito vezes no ano de 2016, devido
principalmente ao aumento no quantitativo de microcefalia associada ao Zika virus, reiterando
a necessidade de reforcar a implementacdo do sistema de referéncia integrado, inclusive com
busca ativa, para que todas as criancas com direito ao BPC tenham acesso.

Neste sentido, a PC 11 Microcefalia pelo Zika Virus: as a¢fes dos Poderes Legislativo
e Executivo brasileiros no combate a epidemia (BARBOSA; BEM, 2018) e a PC 12, Zika
virus e medidas de intervencdo juridica em saude publica (SANTOS et al., 2016) analisam e
discutem as medidas e posicionamentos do governo federal em relacdo a microcefalia pelo
Zika virus e o combate a0 mosquito transmissor.

Segundo Diniz e outros (2017) as respostas da declaracdo da WHO (2016a) relativa a
emergéncia de salde publica devido a epidemia pelo Zika virus e suas consequéncias visavam
garantir a efetivacdo dos direitos humanos. Uma situacdo que para 0s autores, trouxe a tona
iniquidades prevalentes no sistema nacional de saude brasileiro, como a falta de servigos de
saude reprodutiva, danos da legislacéo restritiva ao aborto e a potencial violacdo dos direitos
humanos em relacdo a satde da mulher, bem como sobre os Direitos da Crianca (BRASIL,
1990b) e sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL, 2015a).
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Concordamos com Diniz e Brito (2016, p. 3) que o direito a informac&o € o ponto de
partida para a garantia aos direitos da populacdo afetada pela epidemia do virus Zika, sendo
que o “direito a0 conhecimento” constitui-se em uma “categoria politica para as incertezas
que atravessam a vida de mulheres e homens diante da epidemia do virus Zika no Brasil”.

Diante das consequéncias que o virus Zika provoca nas criangas a partir da SCZ, como
a microcefalia e deficiéncias no seu neurodesenvolvimento, compreendemos que as
discussbes no que concerne ao Direito a Saude das pessoas com deficiéncia poderdo e
precisam ser ampliadas, considerando-se a luta em promové-lo efetivamente a esses cidadaos.

Portanto, o interesse em pesquisar 0 acesso ao Direito a Saude das criangas com
Sindrome Congénita associada a infeccéo pelo virus Zika, emergiu a partir das discussées em
sala de aula, enquanto docente do curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade do
Estado da Bahia (UNEB) e da Universidade Estadual de Feira de Santana, bem como
enquanto doutoranda do Programa de Pds-Graduacgdo em Saude Coletiva (PPGSC) da UEFS —
Doutorado Académico.

Além disso, a nossa préatica profissional enquanto enfermeira Coordenadora da
Atencdo Basica de um municipio do interior da Bahia, durante o surgimento da epidemia do
virus Zika na regido, também nos levaram a algumas inquieta¢fes, motivando-nos a pesquisar
tal objeto — Acesso ao Direito a Salde das criangcas com Sindrome Congénita associada a
infecgdo pelo virus Zika.

Durante a nossa atuacdo na Coordenacdo da Atencdo Basica, bem como com as
informac@es obtidas pelos meios de comunicacdo de massa, especificamente durante o ano de
2015, percebemos as dificuldades/ limites na organizagdo e no acesso aos Servigos, no
acompanhamento dessas criangas com SCZ, bem como o apoio a familia de maneira a
possibilitar a efetivacdo do acolhimento?, vinculo? e resolubilidade® no acesso desses usuarios
ao Direito & Saude no Sistema Unico de Sadde.

Tal realidade reforca a relevancia da familia no acompanhamento, na estimulacao
precoce, bem como na evolucdo da crianca. Especificamente no caso da SCZ, a familia tem
um nivel diferenciado de protagonismo para assegurar o exercicio do direito a satde, ainda

gue ndo possa, enquanto familia, garantir a acessibilidade. Contudo, de acordo com Campos

1 Acolhimento: consiste em uma relagdo humanizada, acolhedora, estabelecida entre os trabalhadores e o
servico com seus diferentes tipos de usuario, a qual pode estar presente nos diversos momentos de encontros
entre esses sujeitos (ASSIS et al., 2010).

2 Vinculo: significa ter relagdes proximas com o usudrio, ¢ ter responsabilidade e compromisso pela promocéo
da sua saude, sem, contudo, ameacar a sua autonomia, a sua capacidade de autocuidar-se (ASSIS et al., 2010).

3 Resolutividade: diz respeito a resposta as demandas individuais e coletivas, nos diversos niveis de
complexidade do sistema, colocando a disposi¢do toda a tecnologia disponivel e necessaria para alterar o quadro
do usuério e satisfazé-lo (ASSIS et al., 2010).
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(2007), se houver uma maior participacdo dos pais das criangas com deficiéncia nas politicas
sociais, ou seja, se os pais forem também inclusos, haverd também maior inclusdo de seus
filhos, consequentemente, para a promocao do acesso ao direito a saude.

O Direito a Saude apesar de ser garantido constitucionalmente, observamos que a
obtencdo desse direito, a partir do acesso, ainda é, na maioria das vezes, “excludente, seletivo
e desigual”, caracteristicas também j& documentadas nos estudos de Araujo e Nascimento
(2016) e Assis, Villas e Nascimento (2003).

Como pos-graduanda do Mestrado Académico em Salde Coletiva da UEFS, no
periodo de abril de 2012 a marco de 2014, ao pesquisarmos A dinamica organizativa do
acesso dos usuarios do Programa Saude da Familia aos servigos e as praticas de salde de
média e alta complexidade (ARAUJO; NASCIMENTO, 2016), tornou-se visivel que, para
concretizacdo do acesso, hd a necessidade de um comprometimento dos usuarios,
profissionais e gestores da saude de modo a operacionaliza-lo enquanto um direito de
cidadania.

Por conseguinte, sentimo-nos instigadas a pesquisar 0 objeto deste estudo,
considerando-se a pouca producéo cientifica publicada sobre a garantia do Direito a Saude das
criangas com Sindrome Congénita associada & infecgdo pelo Virus Zika?, e assim, a partir dos
seus resultados esperamos contribuir com uma ‘nova’ préatica diferenciada até entdo, porque
acreditamos que € uma oportunidade para se pensar e fazer uma pratica humanizada, acessivel
e resolutiva, em busca da promocdo, controle e garantia do direito a satde dessas criancas.

Inclusive, esperamos que com esta pesquisa possamos fornecer subsidios para a
formulacdo de politicas publicas efetivas de formas estratégicas para minimizar e/ou vencer
dificuldades e fortalecer as facilidades do acesso ao Direito & Saude, tendo em vista a
promocdo da integralidade e equidade da assisténcia cidadd, bem como a resolubilidade e
qualificacdo dos servicos ofertados; além da possibilidade de colaborar para a valorizacdo da
atuacdo dos profissionais de saude e gestores para a promoc¢ao do acesso aos servicos dos

diversos niveis do sistema, ratificando a sua importancia na efetivacdo dos principios do SUS.

4 Tendo em vista o fato de que uma quantidade expressiva das mées das criancas com SCZ ndo obtiverem a
confirmacdo laboratorial que foram infectadas pelo virus Zika durante a gravidez, mas apresentaram quadro
clinico-epidemioldgico compativel com esta virose, optamos por usar a expressdo ““sindrome congénita associada
a infeccéo pelo virus Zika”. Segundo o Boletim Epidemioldgico de Microcefalia/ Sindrome congénita associada
a infeccdo pelo Zika virus e outras etiologias infecciosas, de maio de 2018 do Estado da Bahia (BAHIA, 2018),
até esse periodo foram notificados 1.819 casos de microcefalia/ SCZ, dos quais 527 foram confirmados, sendo
29 pela deteccdo do Zika virus (RT-PCR), 39 pela identificagdo de um dos STORCH (Sifilis, Toxoplasmose,
Rubéola, Citomegalovirus ou Herpes) e 459 por critério de imagem e/ou clinico-epidemioldgico. 592 casos
foram descartados, 529 permanecem em investigacdo, 76 foram classificados como provaveis, 74 como
inconclusivos e 21 estdo sem classificacéo.
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Enfim, este estudo pretende contribuir com a possibilidade da melhoria do acesso aos
servicos e praticas de qualidade, tornando-as universais, igualitarias, integrais e resolutivas,
podendo, com isso, facilitar o acesso ao Direito a Saude.

Isto posto, procuramos responder as seguintes questdes norteadoras:

e Como tem se conformado o Direito a Saide das criangas com Sindrome Congénita
associada a infeccdo pelo virus Zika, de acordo com as dimensdes politica, econdmica,
social, administrativa e técnico-clinica®?

e Como estdo sendo desenvolvidas as estratégias® de acdo de Atencdo a Salde e da
Protecdo Social no ambito do SUS e do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS)
dirigidas as criancas com Sindrome Congénita associada a infec¢do pelo virus Zika?

e Que servicos foram e/ou sdo utilizados no diagndstico e tratamento e quais as
atividades desenvolvidas no acompanhamento das criancas com Sindrome Congénita
associada a infeccdo pelo virus Zika para a garantia do Direito a Saude?

e Quais as facilidades/avancos, dificuldades/limites, desafios e perspectivas
enfrentados no acesso aos Direitos a Salde das criancas com Sindrome Congénita
associada a infecgdo pelo virus Zika?

No sentido de responder a tais questionamentos, elaboramos 0s seguintes objetivos:

Compreender como tem se conformado o acesso ao Direito a Saude das criangas com
Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo virus Zika, de acordo com as dimensdes
politica, econdmica, social, administrativa e técnico-clinica.

Analisar as estratégias de Atencdo a Salde e da Protecdo Social desenvolvidas no
ambito do SUS e do SUAS para garantia do Direito a salde das criancas com Sindrome
Congénita associada a infeccdo pelo virus Zika.

Descrever o0s servigos utilizados no diagnostico e tratamento e as atividades
desenvolvidas no acompanhamento das criancas com Sindrome Congénita associada a

infeccdo pelo virus Zika para a garantia do Direito a Salde.

5 As dimensdes de analise do Direito a Salide embasadas em Santos (2010) sdo caracterizadas como: politica
referente as medidas adotadas para assegurar 0 acesso, beneficiando os usuéarios dos sistemas de protecdo social;
econdmica relacionada a produgdo e financiamento das agdes necessarias a garantia do direito a saide; social diz
respeito a garantia de direitos, condicionantes sociais e padrdo de integralidade; administrativa atinente a
organizacdo, participacdo social e gestdo; e técnico-clinica ao cuidado dispensado, a clinica e as redes de apoio
para sua efetivacéo.

® Segundo Matus (1993, p. 195) a estratégia “¢ o uso ou aplicacdo de mudanca situacional visando alcancar a
situacdo-objetivo”, pode ser entendida, portanto, como 0s meios, instrumentos e conhecimentos que podem
tornar algo possivel, a partir da redugdo de incertezas e do acimulo de forgas que podem auxiliar na mudanca de
uma situacao e no alcance de um objetivo pré-definido.
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Discutir as facilidades / avancos, dificuldades / limites, desafios e perspectivas do
acesso ao Direito a Salde das criangas com Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo
virus Zika.

Por conseguinte, no sentido de direcionar o percurso deste estudo, elaboramos 0s
seguintes pressupostos:

e O acesso ao Direito a Saude das criangcas com Sindrome Congénita associada a
infeccdo pelo virus Zika tem se sustentado principalmente na legislacdo anterior ao seu
surgimento, que o assegura legalmente as criangas com deficiéncia, bem como no aparato
legal formulado a partir da situacdo de Emergéncia de Saude Publica, sendo caracterizado por
avancos e desafios que permeiam a sua efetivacdo na pratica.

e As estratégias/ medidas/ atividades/ agcBes propostas a serem implementadas nos
servigos para a promocdo do Direito a Saude as criancas com Sindrome Congénita associada a
infecgdo pelo Virus Zika tém sido constituidas a partir de encaminhamentos na rede de
atencdo para servigos especificos e ndo centralizados, requerendo maior mobilizacdo das

familias e promocédo de acdes pelo poder publico para a sua efetivacao.
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2 REFERENCIAL TEORICO

A construcdo do referencial tedrico deste estudo é sustentada pelas seguintes
teméticas: Saude como direito; Politicas sociais e o direito da crianca; Acesso ao Direito a
Saude das criancas com Sindrome Congénita associada a infecgdo pelo virus Zika: dimensdes

politica, econémica, técnica e simbdlica.

2.1 Saude como direito

Neste subitem, fizemos uma abordagem com aspectos conceituais e historicos da
salide enquanto Direito do cidadé&o.

Antes de falarmos sobre Salde, é preciso que entendamos o que € Direito. De acordo
com Bobbio (2004, p. 9), “os direitos do homem, por mais fundamentais que sejam, sdo
direitos historicos, ou seja, nascidos em certas circunstancias, caracterizadas por lutas em
defesa de novas liberdades contra velhos poderes, e nascidos de modo gradual, ndo todos de
uma vez e nem de uma vez por todas”.

Deste modo, para compreendermos como tem se conformado o acesso ao Direito a
Saude das criancas com Sindrome Congénita associada a infecgdo pelo virus Zika, sentimos a
necessidade de contextualizar os aspectos conceituais e historicos sobre o Direito a Saude.

Direito é uma palavra que nos vem ao pensamento questdes referentes a leis, normas
juridicas, justica, entre outros, buscando promover a igualdade na sua efetivacdo. Entretanto, é
preciso compreender como surgiu a desigualdade de modo que possamos entender como a
igualdade poderéa ser implementada.

No livro Discurso sobre a origem e os fundamentos da desigualdade entre os homens
(ROUSSEAU, 1993), o autor afirma que os homens eram naturalmente iguais entre si como
0s animais, e as desigualdades eram caracterizadas como fisicas ou naturais, referentes a
idade, salde e demais aspectos corporais, entre outras. Existiam também as desigualdades
morais ou politicas, que eram estabelecidas a partir do consentimento definido em uma
convencdo. Rousseau (1993) ainda complementa que a desigualdade entre os homens se

originou a partir do seu convivio em sociedade e do surgimento da propriedade privada.
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Esse homem é denominado por Rousseau de selvagem, aquele que estava “sujeito a
poucas paixfes” (p. 176), bastava-se a si mesmo. Contudo, apesar do seu convivio com outros
da mesma espécie, a percepcdo da existéncia de fortes e fracos nas relagcdes estabelecidas,
“aumentaram-lhe a superioridade sobre os outros animais ao torna-lo ciente dela” (p.183).
Além disso, o homem pbde conhecer ferramentas que lhe auxiliaram a tirar proveito das
matérias-primas encontradas na natureza, como a descoberta de machados de pedras que
ajudaram a cortar madeira e construir moradias. Aquele convivio familiar trouxe divisdes e
diferencas nas atividades realizadas pelos seres do sexo masculino e feminino; os homens
realizavam atividades de caca e pesca, em prol da subsisténcia comum, enquanto as mulheres
cuidavam das casas e se tornavam mais sedentarias. Assim, para 0 sustento buscavam
alimentos em diversas localidades, pois ndo possuiam residéncia fixa.

Entretanto, pouco a pouco, passaram a viver em comunidades, adquiriram moradia
fixa e nesse convivio dangavam, cantavam, sendo que “o mais belo, 0 mais forte, 0 mais habil
ou 0 mais eloquente passou a ser o mais considerado, e foi esse 0 primeiro passo para a
desigualdade” (ROUSSEAU, 1993, p. 187-188). Deste modo, cada homem buscou ter o
direito de consideracdo, ndo sendo possivel privar ninguém dele impunemente, surgindo dai
o0s primeiros deveres da civilidade. Além disso, com a introducdo do direito a propriedade,
metalurgia e agricultura, a igualdade entre os homens foi ceifada devido as diferencas nas
formas de trabalho e remuneracdo. Frente a essas desigualdades foi necessario instituir
regulamentos de justica e de paz aos quais todos deveriam adequar-se.

As ideias aqui entendidas por Rousseau (1993) sobre o Direito nos trouxeram uma
compreensdo que ele surgiu das desigualdades presentes no convivio em comunidade
enquanto meio necessario para garantir a justica e a igualdade, a partir dos regulamentos e das
Leis.

De acordo com Vaz (2007, p. 21 ), o Direito é definido como “um conjunto de regras
obrigatorias que garante a convivéncia social harménica gracas ao estabelecimento de limites
a acdo de cada um dos individuos em sociedade”. E uma palavra que tem origem etimolégica
no latim, no verbo dirigere, que significa tornar reto, alinhar, ordenar em linha reta, endireitar.

Destarte, compreendemos o Direito enquanto um conjunto de regulamentos e normas,
embasados no principio da justica, que delimitam e organizam o convivio do homem em
sociedade. Todavia, a discussdo sobre direito nos faz refletir sobre a conceituacdo de
expressoes relativas a Direitos Humanos, Direitos Fundamentais e Sociais, concebidas pelos
diversos autores, dentre eles Rodrigues (2013), Raiol (2013), Sarlet (2012), Machado (2009) e
Bobbio (2004).
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Segundo Bobbio (2004) os Direitos Humanos seriam Direitos do Homem
exclusivamente naturais, enquanto os Direitos Fundamentais seriam os Direitos positivados,
ou seja, garantidos pela Constituicdo de um determinado Estado. Porém Sarlet (2012) faz

referéncia a trés tipos de Direitos: Direitos do Homem, aqueles direitos ainda ndo positivados;

Direitos Humanos, direitos ja positivados internacionalmente; e Direitos Fundamentais,

aqueles reconhecidos e protegidos pelo direito constitucional de cada Pais, configurados na

Figura 3, por nos elaborada, embasadas em Sarlet (2012) e Bobbio (2004).

DIREITOS
FUNDAMENTAIS

*Protegidos
constitucionalmente

DIREITOS
HUMANOS

*Positivados
internacionalmente

DIREITOS DO
HOMEM

eNaturais, nao
positivados

Figura 3 Direitos do Homem, Direitos Humanos e Fundamentais.

Nesta Figura 3 entendemos que os Direitos do Homem abrangem tanto os Direitos
Humanos guanto os Direitos Fundamentais, sendo que os ultimos estdo contidos também nos
Direitos Humanos.

Conforme Machado (2009), alguns Estados podem n&o garantir certos Direitos
Fundamentais aos seus cidaddos, o que ndo retira a condicdo de se constituir em um Direito
Humano. Além disso, salienta que a adocdo dos Direitos Fundamentais pelos Estados
aconteceu tempos depois dos Direitos Humanos serem reconhecidos.

Todavia, salientamos que esses Direitos ndo se excluem, pelo contréario, se
complementam, pois para Raiol (2013, p. 123), “¢ inadmissivel falar de direitos fundamentais,
sem esclarecer que eles representam os mesmos direitos humanos, cuja designagao se procura

evitar”, ratificando que n&o ha como sustentar a diferenca entre as duas expressoes.
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Contudo, neste estudo assumimos as concepgdes de Bobbio (2004) e Sarlet (2012),
concordando com as diferencas propostas pelos referidos autores por entendermos que sdo
capazes de caracterizar cada um dos direitos, sem desconsiderar a complementariedade entre
0S Mesmos.

Vimos, portanto, que os Direitos do Homem séo historicos, determinados por certas
circunstancias e, consequentemente, os conceitos e a instituicdo dos Direitos Humanos
sofreram modificacdes ao longo da evolugéo historica.

Na época da Antiguidade Villas-Bbas (2014) e Rodrigues (2013) fazem referéncia a
alguns aspectos que marcaram a histéria dos Direitos Fundamentais, dentre os quais citamos o
surgimento do Codigo de Hamurabi na Babildnia, o qual listava alguns comportamentos
humanos e a san¢do ou puni¢do aqueles que ndo o cumprissem.

Outro marco importante dessa época referido por Rodrigues (2013, p. 86) foi a
organizacdo da sociedade na Grécia Antiga, com influéncia de pensadores como Sofocles e
Platdo, que instituiu alguns direitos aos cidaddos gregos que viviam nas ‘polis’, como a
participacdo politica, “a crenga na existéncia de um direito natural superior as leis escritas
pelo homem (Sofocles), a liberdade como direito do cidaddo (Platdo), a igualdade como
principio bésico da democracia”.

A ldade Média, com a publicacdo da Magna Charta Libertatum em 1215 pelo rei Jodo
Sem Terra, fixou o poder de tributar, estabeleceu um sentido entre o ilicito e a pena, além de
efetivar o direito a liberdade de locomocéo e o direito a propriedade, sendo considerada por
Villas-Boas (2014) e Rodrigues (2013) o marco principiolégico da democracia moderna.

J& na ldade Moderna, de acordo com Rodrigues (2013), com a reacdo ao modelo de
Estado Absolutista, o lluminismo propde as bases de um Estado Liberal, que busca moderar e
contrapor os poderes absolutos do Estado aos Direitos Individuais dos cidaddos, surgindo,
portanto, a ideia de garantia e respeito dos Direitos Fundamentais. O autor cita alguns
pensadores que influenciaram esse periodo como John Loocke, que com suas ideias colaborou
para o surgimento do Estado Liberal; Montesquieu, conhecido como o principal mentor do
principio da separacdo de poderes, que contribuiu para a formacdo do Estado Liberal de
Direito e a implementacdo de garantias do direito a vida, a liberdade e a propriedade e o
respeito aos Direitos Fundamentais.

Fazemos um destaque aos pensadores como Rousseau (1993), que pregava o principio
da igualdade, considerando que o homem seria livre por natureza e poderia transferir seus

direitos ao Estado para que fomentasse o bem comum, apesar de considerar que existem
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direitos intransferiveis como o direito a vida; Kant, por sua vez, apresenta a ideia da dignidade
da pessoa humana ser transcendente, considerando a concepgéo da cidadania mundial.

Outrossim, percebemos que a protecdo que se buscava para os Direitos Fundamentais
na Antiguidade, Idade Média e Idade Moderna dizia respeito aos Direitos Individuais.
Destarte, o Estado almejava promover a liberdade de seus cidaddos sem, contudo, se
preocupar em agenciar meios para 0 bem-estar social. Porém, os pensadores da época
perceberam a necessidade da delimitacdo de Direitos Sociais que preenchessem essa lacuna.

Embasadas nas ideias de Karl Max, segundo Villas-Bbas (2014) e Rodrigues (2013)
foram instituidas as bases dos Estados Sociais, merecendo, assim, atencdo a Constituicdo
alema da Republica de Weimar de 1919, exemplo de garantia dos Direitos Sociais, ao
enunciar protecdo para maternidade, saude, desenvolvimento da familia, educacdo publica
gratuita, seguridade e previdéncia social, entre outros.

Entretanto, com a Segunda Grande Guerra Mundial, de 1939-1945, Rodrigues (2013)
se reporta que houve um retrocesso no que diz respeito a garantia dos Direitos Humanos,
surgindo a necessidade de que os Direitos Fundamentais fossem declarados
internacionalmente, bem como na esfera constitucional de cada Estado.

Em dezembro de 1948, na Assembleia Geral da Organizacdo das Nacgdes Unidads
(ONU) foi proclamada a Declaragdo Universal dos Direitos do Homem (ONU, 1948) que
buscou legalmente fazer os Estados respeitarem os Direitos Fundamentais individuais, sociais,
coletivos e difusos. E, com a Declaracdo Nacional dos Direitos do Homem, segundo Ibanhes
(2010), as lutas e os avancos em cada pais passam a ser positivados com conquistas,
incorporadas ao “Estado de Direito”, também denominado “Estado Democratico de Direito”,
“Estado Social de Direito” ou “Estado de Bem-Estar Social”.

Para Luiz e Kayano (2010), o Estado de Direito supera 0 modelo tradicional de Estado
Liberal de Direito, centrado em garantias legais, para o Estado Democratico de Direito, que
considera que a lei ndo é suficiente e torna necesséria a igualdade de fato, que pode ser
conseguida com a intervencédo do Estado.

Mas, compreendemos que o surgimento do Estado de bem-estar impde a caracteristica
coletiva do direito, ndo mais individual e proporciona novos valores e um maior
aprofundamento aos Direitos Humanos e aos Direitos Fundamentais, pois aos direitos de
liberdade, civis e politicos, somam-se os direitos sociais, culturais e econdmicos, que

requerem a atuacgdo do Estado para sua concretizacao.
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Vimos assim que os direitos além da classificagdo em individuais e coletivos, podem
ser caracterizados cronologicamente em fases, denominadas por alguns autores de geracdes e
por outros de dimensdes.

A denominacdo ‘dimensédo’ € utilizada por Sarlet (2012) em contraposicdo a ‘geragao’
proposta por Bobbio (2004), pois acredita que o ultimo termo compreende uma ideia de
substituicdo e ndo de ampliacdo dos direitos. Entretanto, para fins de discusséo usaremos a
terminologia ‘geragdo’ empregado por Bobbio (2004), por entendermos que o surgimento dos
Direitos ocorreu em momentos especificos, contudo, respeitaremos as citacbes dos autores
quando se referirem a dimenséo.

O desenvolvimento dos Direitos dos Homens envolve as seguintes geracgoes:

e Direitos de Primeira Geracdo: momento em que afirmaram-se os Direitos de
Liberdade ao fixarem limites ao poder do Estado e considerarem como o0s Direitos
individuais, a liberdade religiosa, civil, politica, social e de nascimento (BOBBIO, 2004). Os
Direitos de Primeira Dimenséo sao definidos, segundo Sarlet (2012), como o Direito a vida, a
liberdade, a propriedade e a igualdade perante a lei, incluindo também a liberdade de
expressao coletiva e participagdo politica. Enfim, conforme Machado (2009), os Direitos de
Primeira Geragdo que marcaram o século XI1X seriam os chamados Direitos Civis e Politicos,
mas ndo foram suficientes para atender as necessidades sociais da classe trabalhadora
explorada pelo capitalismo durante o século XX.

e Direitos de Segunda Geracdo: dizem respeito aos Direitos Sociais, considerados

como o de bem-estar e de igualdade, neles incluido o direito & satde (BOBBIO, 2004).
Segundo Sarlet (2012), o processo de industrializacdo ocorrido no século XX originou
problemas econdmicos e sociais que, juntamente com as doutrinas sociais e a constatacdo de
que os direitos de liberdade e igualdade ndo geravam a garantia efetiva de seu gozo, geraram
movimentos reivindicatérios e um comportamento ativo do Estado na realizacdo da justica
social, outorgando ao individuo a prestacdo de direitos de assisténcia social, saude, educacao,
trabalho, dentre outros.

e Direitos de Terceira Geracdo: também denominados Direitos de Fraternidade ou de

Solidariedade que, de acordo com Sarlet (2012), destina-se & protecdo de grupos humanos,
sendo considerados direitos de titularidade coletiva ou difusa, surgiram a partir de
reivindicacdes geradas pelo impacto tecnologico e pelo estado de guerra do segundo poés-
guerra. Dentre esses direitos citamos o direito a paz, a autodeterminacdo dos povos, ao
desenvolvimento, ao meio ambiente, a qualidade de vida, a conservacdo do patrimonio

historico e cultural e o direito a comunicacao.
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e Direitos de Quarta Geracdo: de acordo com Bobbio (2004), referem-se aos efeitos

da pesquisa biolégica e da manipulacdo do patrimdnio genético. Contudo, para Bonavides
(2017), Sarlet (2012) e Machado (2009), a Quarta Geracdo ou dimensdo envolve a ideia de
globalizagdo de direitos, que diz respeito ao Direito & informacdo, & democracia e o
pluralismo (maxima universalidade de uma sociedade aberta). Concordamos com Rodrigues
(2013, p. 93), que “tem-se a impressdo de que eles sdo, na verdade, os mesmos direitos de
terceira dimensdo, s6 que travestidos com outra roupagem, o que ndo diminui o interesse em
vé-los concretizados e protegidos”.

Apresentamos na Figura 4 uma sintese a respeito de cada uma das ideias tedricas
desses autores (BOBBIO, 2004; BONAVIDES, 2017; MACHADO, 2009; SARLET, 2012).

Direitos de
Primeira Geracdo

Direitos de
Segunda Geracédo

Direitos de
Terceira Geracido

Direitos de
Quarta Geragdo

*Direitos de *Direitos *Direitos de * Globalizacdo
Liberdade: Sociais: bem- Fraternidade de Direitos:
Civis e estar e ou informacéo,
Politicos igualdade Solidariedade: democracia,

(SAUDE) protecio pluralismo

coletiva

Figura 4 Sintese da classificacdo dos Direitos Fundamentais segundo as Geragdes do Direito do
Homem.

Na Figura 4 sintetizamos a compreensdo dos Direitos Fundamentais segundo as
Geragdes, ressaltando o Direito a Satde como um direito social de Segunda Geragdo, o qual
surgiu a partir do desenvolvimento do Estado de Bem-estar Social e estd relacionado a
promocéo da cidadania e de um minimo de condicdes de vida satisfatoria.

Ja em 1946, a saude é concebida pela World Heath Organization (WHO, 1946, p. 1)
numa visdo funcionalista do organismo humano, sem quaisquer alteracfes, ou seja, “um
estado de completo bem estar fisico, social e mental e ndo consiste apenas na auséncia de
doenca ou enfermidade”. Uma definicdo que foi difundida no século XVIII e XIX, cujo
enfoque e biologizante e medicalizante (BATISTELLA, 2007), aléem de ser considerada,

muitas vezes, como utopica e inalcancavel.
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Tal discussdo nos remete a reflexdo filoséfica do livro O Normal e o Patoldgico
(CANGUILHEM, 2009), abrindo o debate sobre alguns aspectos da medicina, mais
precisamente a discussao da concepcdo normativa da saude. A analise de Canguilhem deixa
implicita a possibilidade de haver equivocos ao associar 0 conceito de salde enquanto norma,
pois o conceito de normal pode exercer duplo sentido, ao ser relativo & nogdo estatistica de
média, ou uma definicdo valorativa daquilo que é desejavel. Ademais, levando-se em
consideracdo a concepc¢do normativa da saude, € tido como normal ou saudavel, aquilo que é
compativel com a vida, 0 que é esperado de um organismo.

Mas, entendemos que os sentidos de normal ndo comportam a definigcdo de saude, ja
que propdem uma artificialidade que ndo contempla 0 modo em que vivemos, expostos
frequentemente a processos de adoecimento. Por isso, para Canguilhnem (2009), salde
significa poder adoecer, conseguir vencer e sair do estado patologico.

Diferentemente desta concepcdo, resgatamos aqui a concepcdo da salde enquanto
norma discutida por Foucault (1979), com o surgimento do Estado Moderno, ao compreendé-
la enquanto norma social, um valor, uma riqueza para o fortalecimento dos paises, quando no
século XVIII surge a Medicina Social em trés momentos diferentes:

e Medicina de Estado, na Alemanha, com o surgimento da nogdo de policia médica

(sistema de observacdo da morbidade, normalizacdo da préatica e do saber médicos;

e Medicina Urbana, na Franca, que se constituiu em um aperfeicoamento do esquema

médico-politico da quarentena, associado a uma “variagdo sofisticada” que foi a higiene
publica;

e Medicina da Forga de Trabalho, na Inglaterra, que considerava os pobres a forca de

trabalho, o operario como objeto de medicalizagdo com o objetivo de controlar a saide e o
corpo das classes mais pobres para torna-las mais aptas ao trabalho e ndo trazer “perigo” as
classes mais ricas.

No entanto, compreendemos que as definicdes de salde apresentadas sdo limitadas em
virtude do enfoque subjetivo, sem uma definicdo dos aspectos efetivamente alcancaveis, além
do reducionismo da visdo biologicista e economicista. Por conseguinte, neste estudo
defendemos a concepg¢éo de satde enquanto direito social, por acreditarmos ser a definigdo de

salide que mais se adequa ao conceito ampliado de salde,
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resultante das condi¢des de alimentacdo, habitacdo, educacdo, renda, meio ambiente,
trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso aos
servigos de sadde. Sendo assim, € principalmente resultado das formas de
organizagdo social, de producéo, as quais podem gerar grandes desigualdades nos
niveis de vida (BRASIL, 1986, p. 4).

Conceito este que foi formulado e aprovado na 8% Conferéncia Nacional de Saude
(CNS), realizada em Brasilia em 1986 (BRASIL, 1986), fruto do MRS que resgata a
importancia das dimensdes econdmicas, sociais, e politicas na producdo do processo salde—
doenca da coletividade, considerando a saide como uma questéo social.

Por conseguinte, defendemos a saude enquanto resultante de determinantes
econdmicos, sociais e politicos, além das caracteristicas individuais que também podem
influenciar no seu equilibrio, manutencdo ou estabelecimento, esquematizado na Figura 5, por

nés construida.

Determinantes Determinantes

sociais politicos

Caracteristicas
individuais

Determinantes
econdmicos

Figura 5 Sintese da construcdo ampliada de Saude como questao social.

Concordamos com Bobbio (2004, p. 10) que “ndo ha direito sem obrigacdo; e ndo ha
nem direito nem obrigacdo sem uma norma de conduta”. E, neste sentido, a Constituicdo
Federal Brasileira (BRASIL, 1988), conhecida como Constituicdo Cidadd, explicita os
Direitos do cidaddo e os deveres do Estado para ter a garantia a saude. Preconiza no Artigo
196, na Secdo Il da Saude, que a Salde passa a se constituir em “um direito de todos os
cidaddos e dever do Estado”, o qual deve ser garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que objetivem reduzir o risco de doencga e de outros agravos, bem como promover
0 acesso universal e igualitirio as agdes e servicos para sua promocao, protecdo e

recuperagdo. Mas, como tem se constituido o acesso ao Direito a Saude?
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O acesso da populacdo aos servicos de salde antes da Constituicdo Cidada era
realizado por instituicdes filantropicas ou de caridade para aqueles que ndo possuiam carteira
assinada com vinculo empregaticio e nem plano de satde. A partir da segunda até a quinta
décadas do século XX os cidaddos trabalhadores desfrutavam, inicialmente, das Caixas de
Aposentadorias e Pens6es (CAPs), posteriormente dos Institutos de Aposentadorias e Pensdes
(IAPs); e na década de 1960 até o final da década de 1980 o Instituto Nacional de Previdéncia
Social (INPS) (SILVEIRA, 2006).

Ademais, precisamos fazer uma ressalva sobre a assisténcia destinada a grupos mais
vulneraveis, que conforme Fleury (2008), baseava-se em uma perspectiva caritativa, pois o
acesso a certos bens e servicos eram medidas compensatdrias, caracterizadas como cidadania
invertida, visto que o individuo precisava provar o seu ‘fracasso’ no mercado de trabalho para
ser objeto de protecdo social. Uma politica econdmica denominada por Cohn (1999, p. 18) de

cidadania regulada, aquela sustentada pela condicdo do trabalho, ao reconhecer como

“cidaddos somente aqueles que apresentam uma das ocupacdes reconhecidas e definidas por
lei”.

Para garantir a efetivacdo do direito a satde a Constituicdo Federal Brasileira de 1988
(BRASIL, 1988) instituiu o Sistema Unico de Salde, de modo a garantir acesso universal e
igualitario as acbGes e servicos de saude organizados segundo o0s principios de
descentralizacdo, direcdo Unica em cada esfera de governo, integralidade da atengdo e
controle social.

Com a criacdao do SUS vemos que, constitucionalmente, esta por lei garantido o acesso
universal a toda populacéo, independente do seu vinculo previdenciério e trabalho formal ou
ndo, passando a ter o direito de ser atendida pelos servicos de saude do sistema publico.
Portanto, a salde passa a se constituir em um direito de cidadania e dever do Estado, enquanto
regulador publico e responsavel por sua garantia.

Porém, no decorrer desse processo vimos a transicdo de uma cidadania regulada

(MENDES, 1995), aquela concebida em politicas compensatérias sem ter ainda uma

cidadania plena, com o reconhecimento do direito igualitario de todos as agdes de saude,

especialmente no contexto atual, de desmonte e sucateamento do SUS, em que a populagéo
perde cada vez mais seus direitos a saude, devido a politica neoliberal agressiva do Estado
brasileiro.

Entretanto, apesar desta realidade, reiteramos a defini¢do do direito a saide como uma
questdo social, por entendé-lo como uma regulacdo a partir de leis, normas e praticas que

buscam veicular as condi¢cbes necessarias para promocdo, protecdo, manutencdo e
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recuperacdo do convivio do individuo em sociedade, com enfoque nos seus determinantes
sociais, econdmicos e politicos (educacdo, lazer, trabalho, moradia, entre outros), bem como
nas caracteristicas individuais e coletivas.

Frente a complexidade que envolve o acesso ao Direito a Saude, bem como, tendo em
vista 0 seu cardter individual, social, difuso (interferéncias ambientais nas condicdes
sanitarias), além de influéncias da biotecnologia e cibernética, comungamos com Villas-Bbas
(2014) que o Direito a Saude pode ser considerado como um “direito de cinco dimensdes”.

Diante de tal perspectiva, o Direito a Saude é permeado pela reducdo do risco de
doencas e agravos direcionado aos determinantes sociais, econdmicos e politicos que possam
influenciar e interferir no processo saude-doenca, bem como na promocdo do acesso universal
e igualitario as ac0es e servicos de saude, necessarios para a promoc¢ao, protecdao, manutencéo

e recuperacdo da saude individual e/ ou coletiva, ilustrado na Figura 6 por n6s construida.

Reducao do risco
de doencas/
agravos
(determinantes)

DIREITO

Acesso universal
e igualitario as
acoes e servicos
de saade

Figura 6 Compreensdo do Direito a Saude com um enfoque ampliado.

Deste modo, para sustentar cientificamente a pesquisa Acesso ao Direito a Saude das
criancas com Sindrome Congénita associada a infeccé@o pelo virus Zika, delimitamos as bases
orientadoras das dimens@es do Direito a Salde, a partir das reflexdes sobre a salde publica e a
garantia do direito a saude defendidas por Santos (2010) e por nos revisitadas e reconstruidas,
devido a sua coeréncia e aproximacdo com o objeto de estudo, num modelo teorico

esquematizado na Figura 7.



ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA
Mariana de Oliveira Araujo

DIMENSOES DE ANALISE DO DIREITO A SAUDE

2 E> Medidas para assegurar o acesso a beneficios para os usuarios;
POLITICA Protecdo Social; Portarias; Leis; Diretrizes.

] I

ECONOMICA E> Producio e financiamento das agdes e servigos de saude.

1 T

Garantia de direitos; condicionantes sociais (educagéo, lazer,
SOCIAL |:> trabalho, moradia, renda); padrdo da integralidade (servigos
colocados a disposicdo da populagdo pelo Estado).

! I

ADMINISTRATIVA E> Organizacdo dos servigos; Participacdo social; Gestdo.

1 I

Cuidado; Clinica; Redes de atencdo; Integralidade da atengdo;
© Acolhimento; Vinculo; Compromisso.

g

REGULAGAO, LEIS, NORMAS

3

REDUGCAO DO RISCO DE DOENGCAS E AGRAVOS

g

PROMOGCAO DO ACESSO UNIVERSAL AS ACOES E SERVICOS DE SAUDE

g

PROMOCAO, PROTECAO, MANUTENCAO E RECUPERACAO DA SAUDE

TECNICO-CLINICA

Figura 7 Modelo Tedrico do Direito a Saude segundo as Dimensfes de Analise Politica,
Econbmica, Social, Administrativa e Técnico-clinica.

A andlise das dimensdes politica, econdmica, social, administrativa e técnico-clinica
do Direito a Salde podera auxiliar na compreensdo de como tem se moldado o Acesso ao
Direito a Saude das criancas com sindrome congénita associada a infeccdo pelo virus Zika,
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bem como possibilitar a regulacdo do direito a saude a partir da implementacéo/ formulacéo
de leis e normas, que poderdo contribuir para a redugdo do risco de doencas e agravos, a
viabilizacdo do acesso universal as acdes e servicos de saude e a promocao, protecao,

manutencdo e recuperacao da saude.

2.2 Politicas sociais e o direito da crianca

As politicas de saude para Fleury e Ouverney (2012) constituem-se em um dos direitos
inerentes a condicdo de cidadania e necessita ser entendida como uma politica social que
busca assegurar 0 acesso a beneficios para os usuarios dos sistemas de protecdo social.

Ao traduzirem o conceito de cidadania os autores defendem a ideia de pertencimento a
comunidade politica. E, por isso, compreendem que a cidadania diz respeito a existéncia de
incluséo de individuos de uma comunidade politica nacional, compartilhando um conjunto de
direitos e deveres, bem como de um vinculo juridico e politico. Ressaltam ainda que a
cidadania surge como resposta social as transformacgdes socioeconémicas e politicas advindas
com a Revolucdo Industrial e a degradacdo da solidariedade e dos vinculos tradicionais da
sociedade feudal.

Em seu livro Cidadania, Classe Social e Status Marshall (1967) define a cidadania
como um status concedido aos membros que integram uma comunidade politica. E, a partir da
observacdo da realidade histérica da Inglaterra, define a cidadania em trés partes ou
elementos, pressupondo uma relacdo causal entre 0s mesmos, quais sejam:

e Elemento Civil, firmados no século XVIII, constituidos pelos direitos necessarios a

liberdade individual — liberdade de ir e vir, de imprensa, pensamento e fé, direito a
propriedade, de contratos validos e a justica, sendo as instituicbes mais associadas com 0s
direitos civis os tribunais de justica.

e Elemento Politico, desenvolvido no século XIX, compreende o direito de participar

como membro de um organismo investido da autoridade politica ou como eleitor de tal
organismo, a partir do exercicio do poder politico, sendo instituicdes correspondentes o
Parlamento e Conselhos do Governo local.

e Elemento Social, firmado no século XX, referente a tudo que esté relacionado ao

direito a um minimo de bem-estar econdémico e seguran¢a ao direito de participacdo por

completo na heranga social e levar uma vida civilizada de acordo com 0s preceitos que
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prevalecem na sociedade, sendo o sistema educacional e 0s servigos sociais as instituicoes
mais ligadas a esse direito.

Uma discussdo sobre a cidadania € necessaria para introduzirmos e compreendermos
0s aspectos referentes a garantia do Direito da Crianca e do Adolescente no Brasil e no
mundo, enquanto Doutrina Integral para a efetivacdo da cidadania. Para tanto, fizemos uma
descrigdo histdrica das principais politicas que foram implementadas nesse percurso.

A discussdo e a origem do elemento social da cidadania e da garantia dos direitos
sociais trazidas por Marshall (1967) ocorreu no século XX, quando houve uma preocupacéo
mundial na garantia do bem-estar da populacdo a partir da implementacdo de servigos
educacionais, sociais e de saude. Outrossim, Amin (2017a) e Vannuchi e Oliveira (2010)
ressaltam que a busca pela garantia dos direitos sociais as criancas e adolescentes também
teve inicio nesse periodo, mais precisamente em 1924 com a promulgacdo da Declaracdo dos
Direitos da Crianca em Genebra, primeiro documento que mostrou preocupagdo em
reconhecer o direito das criangas e dos adolescentes.

Anteriormente, nas antigas civilizagbes, as criancas ndo possuiam direitos
reconhecidos frente a sua condicdo de vulnerabilidade e da dependéncia aos adultos para
sobreviverem, nem eram valorizadas no contexto familiar e na sociedade, realidade reforcada
por Veronese (2013, p. 38), uma vez que “antes do século XVII o infante representava uma
parte insignificante do contexto familiar”.

Na Idade Antiga, de acordo com Amin (2017b), os lacos familiares eram estabelecidos
pelo culto a religido e ndo por relagbes afetivas ou consanguineas; o poder era centrado na
figura paterna e o sacrificio de criangas doentes e deficientes era comum entre os gregos, bem
como a sua venda como escravos entre os hebreus. J& a Idade Média foi marcada pela
influéncia da religido no sistema juridico e também na garantia do direito das criancas,
defendendo o direito a dignidade de todos, mas ratificando a necessidade de cumprir o
mandamento de “honrar pai e mae”.

Entretanto, a discussdo sobre os Direitos das Criancas e dos Adolescentes no mundo
contemporaneo, conforme Vannuchi e Oliveira (2010), originou-se a partir do enfoque dado
nos direitos sociais, econdémicos e culturais, com a criacdo da ONU, bem como de agéncias
especializadas a exemplo do Fundo das Nagdes Unidas para a Infancia (UNICEF) e da
Organizacdo das NacOes Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), que se
ocuparam, inicialmente, com as criancas vitimas da Segunda Guerra e, posteriormente,
tiveram uma abrangéncia internacional na promocdo dos Direitos da Crianca e do

Adolescente.
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Todavia, com a promulgacdo da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos em
1948, as discussoes sobre a garantia dos direitos de uma forma universal impulsionaram a
elaboracdo de Declaracdes e Convencdes especificas destinadas a esses sujeitos.

Além do processo de mobilizacdo internacional, Vannuchi e Oliveira (2010) destacam
0 caso de Marie Anne como episodio relevante na historia dos Direitos Humanos de Criangas
e Adolescentes — Marie Anne, uma crianga americana, de nove (9) anos, que foi vitima de
maus tratos dos pais, em 1896, ganhou notoriedade, chegando aos tribunais na cidade de Nova
lorque. Contudo, nesse periodo, ndo existia no sistema judiciario americano uma entidade
destinada a protecdo e defesa dos direitos da crianca e Marie Anne foi defendida pela
Sociedade Protetora dos Animais, sob a explicacdo de que até mesmo os animais devem ser
livres de um cotidiano de agress@es e violéncias.

Reiteramos que, nesse periodo, os animais ja conseguiam ter uma entidade que os
resguardava, enquanto as criangas viviam a mercé, sem garantias legais que as protegessem
frente a condicdo de vulnerabilidade e necessidade de protecdo da familia, sociedade e Estado
para a sua sobrevivéncia.

Outro documento é referido por Amin (2017b), constituindo-se um marco na garantia
dos direitos das criangas — a Declaragéo Universal dos Direitos da Crianga, adotada pela ONU
em 1959. Declaracdo que explicita os principios de protecdo especial para o desenvolvimento
fisico, mental, moral e espiritual, bem como educacdo gratuita e compulsoéria, prioridade em
protecdo e socorro, protecdo contra negligéncia, crueldade, exploracdo e contra atos de
discriminacdo das criancas e adolescentes.

No documento € notéria uma preocupacao a respeito dos aspectos que influenciam na
garantia da saide em sua concep¢do ampliada, como discutido do item anterior. Deste modo,
a partir desse momento, a legislacéo internacional comeca a se ‘preocupar’, a ‘olhar’ e buscar
assegurar os direitos as criangas enguanto sujeitos de direito.

Uma atualizacdo da Declaragdo Universal dos Direitos da Crianca originou a
Convencdo dos Direitos da Crianga, aprovada em novembro de 1989, que adotou pela

primeira vez a Doutrina Integral, reconhecendo a infancia e adolescéncia os direitos e as

liberdades fundamentais de todo cidaddo, fundada em trés pilares: reconhecimento da

condicdo particular da crianca e do adolescente como pessoa em desenvolvimento que requer

atencdo especial; direito a convivéncia familiar; obrigacdo das nacdes subscritoras a asseqgurar
0s direitos insculpidos na Convencdo com prioridade (AMIN, 2017a; VANNUCHI,
OLIVEIRA, 2010).
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Em setembro de 1990, foi realizado o Encontro Mundial de Cupula pela Crianca,
buscando implementar e efetivar a convencdo, com representantes de 80 paises, entre eles o
Brasil, os quais assinaram a Declaracdo Mundial sobre a Sobrevivéncia, a Protecdo e o
Desenvolvimento da Crianca, sendo lancado o Plano de Acao para 1990 (AMIN, 2017a).

Na Figura 8, fizemos uma ilustracdo temporal dos marcos historicos internacionais
para a garantia do Direito das Criangas e da Doutrina Integral, desde a Declaracdo dos
Direitos da Crianca de Genebra até a Convencdo dos Direitos da Crianga, ja apresentados

anteriormente no texto.

Declaracao dos Direitos da Crianca de Genebra

Declaragao Universal dos Direitos dos Homens
1948

Declaragao Universal dos Direitos da Crianga

Convencgao dos Direitos da Crianga

1989

Encontro Mundial de Cupula pela Crianga

Declaragao Mundial sobre a Sobrevivéncia, a Protegao e o
Desenvolvimento da Crianga

€E€EEEL

Figura 8 Marcos histdricos internacionais de garantia do Direito das Criangas e da Doutrina
Integral.

Diante da linha do tempo apresentada neste quadro, percebemos que a Convencgéo
Internacional dos Direitos da Crianga foi um marco significativo ao estabelecer as bases para
implantacdo da Doutrina de Protecdo Integral no Brasil, abrindo caminho para a aplicacdo e
concretizagcdo de medidas importantes na garantia do Direito da Crianga e do Adolescente,
como a constitui¢do do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 1990b).

Contudo, o caminho percorrido para garantia da protecdo integral as criangas e

adolescentes brasileiras ndo seguiu a mesma linha mundial. Inicialmente a doutrina que
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prevaleceu no Brasil foi caracterizada pela protecdo as criancas e adolescentes em situacéo
irregular, ou seja, que viviam em condigdo de pobreza, quer na rua, quer no ambiente familiar,
bem como aquelas que praticaram algum ato ilegal.

Ao fazermos um resgate histérico sobre a questdo, o contexto histérico brasileiro

vivenciado nos periodos colonial, imperial, republicano e ditatorial foi caracterizado

pela auséncia de uma cultura fundada nos direitos civis e politicos que respondessem
as demandas de uma progressiva incorporacdo da cidadania, por intermédio de
politicas estatais voltadas a igualdade, bem como pela auséncia de formas efetivas
de participacdo e representacdo dos interesses da sociedade (PEREZ; PASSONE,
2010, p. 658),

Portanto, a constituicdo dos direitos de cidadania no Brasil se comparada com o
proposto por Marshall (1967) ocorreu de maneira ‘invertida’, pois a garantia dos direitos
sociais foi anterior a dos direitos civis e politicos, sem a instituicdo de mecanismos de
representacdo politica e democrética para a efetivacdo da negociacdo entre individuo/
sociedade e Estado.

Ao caracterizar os direitos de cidadania no Brasil durante o periodo colonial Amin
(2017b) afirma que naquela época o pai era considerado a autoridade familiar. Entretanto,
ressalta que como era dificil catequisar os indios adultos, os jesuitas optaram inicialmente
pelas criancas, as quais transmitiriam o conhecimento obtido aos pais, adequando-os a nova
ordem moral e assumindo assim, certa importancia nesse processo. Ademais o autor
complementa que, durante o Império, a maior preocupacdo era com os infratores, menores ou
maiores, com o objetivo de manter a ordem nacional.

O Cddigo Penal do Império de 1830 considerava menores de 14 anos inimputaveis,
mas caso houvesse discernimento na faixa etaria dos sete (7) aos 14 anos poderiam ser
levados as casas de corre¢do (AMIN, 2017Db).

No campo ndo infracional o Estado agia por meio da Igreja. Em 1551 foi fundada a
primeira casa de recolhimento de criangas no Brasil gerida pelos jesuitas. J& no século XVIII
e XIX a preocupacdo do Estado volta-se para orfaos e expostos, quando importou da Europa a
“Roda dos Expostos” (AMIN, 2017b; PEREZ; PASSONE, 2010), de carater filantropico, sob
influéncia do movimento positivista e higienista que se delineava no cenario internacional,
com a intengdo de livrar as criancas recém-nascidas da condicdo de abandono e ampara-las
em instituicbes de caridade, como Santas Casas de Misericordia e hospitais de caridade
(AMIN, 2017b; LIMA; VERONESE, 2012a).
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Mas, segundo Lima e Veronese (2012a), esse sistema nédo representou uma alternativa
viavel de protecdo aos recém-nascidos, bem como acabou por incentivar a prética do
abandono, retirando do Estado a fungdo de auxiliar as familias pobres, com incentivos em
areas sociais.

Outrossim, durante o periodo republicano, Amin (2017b) destaca que 0 pensamento
social oscilou entre resguardar os direitos e se defender dos menores, sendo criadas casas de
recolhimento, inauguradas em 1906 que se subdividiram em escolas de prevencdo e de
reforma ou correcionais. Mas, as medidas adotadas nesse periodo, de acordo com Lima e
Veronese (2012a), buscavam retirar das ruas as criangas em situacdo de abandono que
ameacavam perturbar a ordem e a paz social, sendo que para resolver essa questdo o Estado
investiu em instituicdes publicas de recolhimento para criancas, visto que a politica publica
desenvolvida naquele contexto historico, caracterizava-se pelo assistencialismo, preocupando-
se essencialmente com as criangas pobres e desvalidas, no intuito de retird-las das ruas a partir
de sua institucionalizagdo, enquanto solucdo para o progresso do pais.

Todavia, seguindo a direcdo dos movimentos internacionais da época, em 1912 o
Deputado Jodo Chaves propde um projeto de lei que se afastava da discussdo penal sobre a
crianca e o adolescente, e em consequéncia as influéncias externas e internas impulsionaram a
construgéo da Doutrina do Direito do Menor, baseada na ‘caréncia-delinquéncia’, ainda com
caracteristicas da infancia pobre (AMIN, 2017b).

Em 1926 foi publicado o Decreto n 5.083 (BRASIL, 1926), o Primeiro Codigo de
Menores do Brasil que cuidava de menores expostos e abandonados, sendo substituido em
1927 pelo Decreto n 17.943-A (BRASIL, 1927), tambem denominado Codigo Mello Mattos,
0 qual preconizava que a deciséo do destino das criangas caberia ao juiz de menores. Segundo
Amin (2017b), tratava-se de uma Lei que buscava unir justica e assisténcia, mas que foi
caracterizada pela centralizacdo, controle e protecionismo sobre a crianga pobre ou “menor”,
considerada perigosa.

De acordo com Lima e Veronese (2012a) a menoridade foi o rotulo utilizado para
caracterizar as criancas e adolescentes que eram considerados em situacdo de abandono e
delinquentes, dai discordarmos deste termo estigmatizante e preconceituoso, que atrelava a
vulnerabilidade infantil & garantia de seus Direitos.

A proposta de uma politica social sob os moldes da institucionalizacdo para infancia
proposta no Codigo de Menores de 1927 (BRASIL, 1927) que buscou consolidar as leis de
assisténcia e protecdo aos menores ndo solucionou o problema. Para Lima e Veronese (2012a)

houve uma superlotacdo dos institutos, o que contribuiu para tornar ineficaz a proposta de
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reeducacao. Além disso, ressaltam que essas instituicdes se concentravam apenas nos grandes
centros urbanos e faltavam recursos para aprimorar o atendimento das criangas e adolescentes.

Porém, diante da necessidade de ampliar o horizonte social da crianca e da juventude,
foi criado por meio de Decreto Lei n 3.799/ 41, o Servico de Assisténcia ao Menor (SAM),
com o objetivo de atender menores ‘delinquentes’ e ‘desvalidos’ (AMIN, 2017b; LIMA;
VERONESE, 2012a).

Logo em seguida, em 1943 foi instaurada uma comissao revisora do Codigo de Mello
Mattos, quando foi identificado que o problema das criancas era principalmente social,
influenciando o trabalho e a constituicdo de um codigo misto, que abordasse aspectos sociais
e juridicos, com influéncia dos movimentos pds-Segunda Guerra Mundial em prol dos
Direitos Humanos, que culminaram com a publicacdo da Declaracdo Universal dos Direitos
dos Homens em 1948 e da Declaracdo dos Direitos da Crianca em 1959 (AMIN, 2017b),
reconhecendo a crianga como sujeito de direitos.

Contudo, salientamos que a politica repressiva de institucionalizacdo adotada no Brasil
para as criancas e adolescentes em situacdo de marginalizacdo social, foi de encontro ao
vivenciado no &mbito internacional, que desde a década de 1920 ja refletia sobre uma politica
para a infancia que considerasse a sua situagao de fragilidade em raz&o de sua idade.

Segundo Perez e Passone (2010), essa foi uma época que se caracterizou pelo
assistencialismo estatal e privado, por um forte dominio paternalista-populista de politicas
publicas centralizadas e pelo aprofundamento de praticas repressivas e higienistas, as quais
valorizavam o internamento de ‘criangas sem infancia’ como principal ferramenta para a sua
protecao.

Com o golpe militar na década de 1960, especificamente em 1964, a comisséo revisora
do Codigo de Mello Mattos foi desfeita e os trabalhos foram interrompidos. Segundo Amin
(2017b), em 1964 o SAM foi extinto e substituido pela Fundacdo de Bem-Estar do Menor,
que apresentava uma proposta pedagdgico-assistencial progressista, mas na pratica se
constituiu em um instrumento de controle politico dos militares.

Todavia os debates para a reforma ou criagdo de uma legislacdo menorista iniciam-se
no final da década de 1960 e inicio de 1970, culminando com a publicagdo em 10 de outubro
de 1979 da Lei n 6.697 (BRASIL, 1979), o novo Codigo de Menores, o qual consolidou a
Doutrina da Situacdo Irregular, restrita, centralizadora e limitada a tratar apenas aqueles
menores que se encontravam em irregularidade.

De acordo com Veronese (2013), Lima e Veronese (2012a) e Leite (2005), o Cddigo
de Menores de 1979 adotou a Doutrina Juridica da Situacdo Irregular, classificando os
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menores em seis situacdes distintas referidas a seguir: aqueles que se encontravam em
situacdo de abandono, vitimas de maus-tratos, em perigo moral, desassistido juridicamente,
com desvio de conduta e autor de infragdo penal.

Concordamos com Lima e Veronese (2012a, p. 42) que “a mudanca do diploma legal,
pouco alterou a situacdo decadente vivida pela infancia brasileira”, visto que o novo Codigo
“ndo foi capaz de suprir, assim como, manteve 0s mesmos erros cometidos pelo Codigo de
Menores de 1927”. Ademais, segundo Leite (2005, p. 13), sob a vigéncia do Cddigo de
Menores havia uma diferenciacdo evidente entre “crianca” e “menor”, “considerando-se
‘crianga’ o(a) filho(a) proveniente de familia financeiramente abastada e ‘menor’ o(a) filho(a)
de familia pobre, consistindo a assisténcia a infancia, mais especificamente aos ‘menores’”,
aqueles gue se encontravam no vasto conceito legal de “situacdo irregular”.

No periodo da Ditadura Militar vivenciado nas décadas de 1960 e 1970, de acordo
com Vannuchi e Oliveira (2010), diversos direitos civis e politicos da populagdo brasileira
foram suspensos, causando uma série de entraves na sua garantia. Deste modo, o pais sO
retomou o debate sobre o Estado de Direito na década de 1980, com o fim do regime ditatorial
militar. E, a partir dos movimentos sociais que marcaram a década de 1980, bem como com o
processo de democratizacdo vivido pela sociedade brasileira nesse periodo, houve uma
transformacdo no direcionamento e no ordenamento juridico e paradigmatico, que
culminaram com a ruptura do modelo de Situagdo Irregular e a adogcdo da Doutrina de

Protecdo Integral das criancas e adolescentes.

A Doutrina de Protecdo Integral “é formada por um conjunto de enunciados l6gicos,
que exprimem um valor ético maior, organizada por meio de normas interdependentes que
reconhecem crianga e adolescente como sujeitos de direito” (AMIN, 2017a, p. 58). Ela
contempla uma protecdo compartilnada entre familia, Estado e sociedade as criancas e
adolescentes. VVeronese (2013, p. 49) ressalta ainda que “segundo tal doutrina, toda crianga e
adolescente sdo merecedores de direitos proprios e especiais que, em razdo de sua condicao
especifica de pessoas em desenvolvimento, estdo a necessitar de uma protecdo especializada,
diferenciada e integral”.

Além disso, com a abertura politico-democratica experienciadas nessa década, bem
como com a promulgacdo da Constituicdo Federal Brasileira em 1988 (BRASIL, 1988)
ocorreram mudancas significativas no ordenamento juridico e nos direitos garantidos.

Deste modo, Amin (2017b) acredita que a participacdo e mobilizacdo de organizagdes
populares nacionais e de atores da area da infancia e da juventude, acrescida por pressao de

orgédos internacionais como UNICEF, foram essenciais para sensibilizar os organismos
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juridicos sobre a causa da infancia, j& reconhecida como primordial em documentos
internacionais citados anteriormente, como a Declaracdo de Genebra de 1924; a Declaracéo
Universal dos Direitos Humanos, de 1948 (ONU, 1948); a Declaracdo Universal dos Direitos
da Crianca de 1959 (ONU, 1959); e a Convenc¢do sobre os Direitos da Crianca em 1989
(ONU, 1990).

Com o objetivo de regulamentar e implementar o novo sistema foi promulgada a Lei
8069 de 1990, que instituiu o Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990b),
incorporando em seu texto 0s compromissos expostos na Convencgdo sobre os Direitos das
Criancas, de 20 de novembro de 1989, da qual o Brasil € signatario.

Na Figura 9 apresentamos de maneira resumida os marcos historicos brasileiros que

estabeleceram o caminho para a garantia do Direito das Criancas e da Doutrina Integral.

e Cdodigo Penal do Império

e Roda dos Expostos

e Primeiro Cédigo de Menores do Brasil

e Codigo Mello Mattos

e Servico de Assisténcia ao Menor (SAM)

~

e Extingao do SAM, instituicao da Fundagao de Bem-estar do Menor

»

e Novo Cdodigo de Menores

1985 1N Promulgacao da Constituicao Federal

e Estatuto da Crianga e do Adolescente

€C€€€E€E€aK

Figura 9 Marcos historicos brasileiros da garantia do Direito das criangas e da Doutrina
Integral.

De acordo com Perez e Passone (2010) o ECA prop6s a substituicdo da repressiva
doutrina do Cddigo de Menores de 1979, e instaurou novas referéncias politicas, juridicas e

sociais, retirando a categoria ‘menor’ do arcabouco conceitual e juridico brasileiro.
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Mediante tal mudanca, concordamos com Lima e Veronese (2012b, p. 56) que o ECA
“inaugura uma nova fase no Direito da Crianca e do Adolescente e € um instrumento
normativo comprometido em dar efetividade juridica aos direitos fundamentais inerentes a
infancia e adolescéncia”, contudo reiteramos que o Direito da Crianca e do Adolescente
precisa de condigdes suficientes para sua promogéao e efetivagéo.

Com a promulgacgéo do ECA, Perez e Passone (2010) destacam 0s seguintes marcos na
garantia dos Direitos da Crianca e do Adolescente:

e instituicdo do Conselho Nacional de Direitos da Crianca e do Adolescente
(CONDECA), em 1991;

e Promulgacdo da Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS), em 1993, que
priorizou o atendimento a crianca e a adolescéncia previsto nas acfes de atendimento as
politicas municipais da crianca e do adolescente, por meio da assisténcia social;

e Criacdo, em 1996, do Programa de Erradicacdo do Trabalho Infantil (PETI);

e Criagdo do Ministério do Desenvolvimento Social e Combate & Fome (MDS), pela
Medida Provisoria n. 163, de janeiro de 2004, e transformada na Lei n. 10.869, de maio de
2004;

e Elaboracdo da Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS), em 28 de outubro
de 2004, que definiu as diretrizes para o0 SUAS, em conformidade com a LOAS, buscando a
universalizacdo da protecdo social basica e especial a populacdo em geral e a crianca e ao
adolescente em situacdo de vulnerabilidade social.

No entanto, assim como a construcdo da garantia da Protecdo Integral das criancas e
adolescentes, segundo Couto, Yazbek e Raichelis (2013) e Dantas (2016), historicamente a
assisténcia social esteve relacionada com a ideia de favor, clientelismo, apadrinhamento e
filantropia, ndo se configurando enquanto uma politica e nem sendo reconhecida como um
direito de cidadania, de responsabilidade do Estado.

Apos a promulgagdo da CFB, a Assisténcia Social, juntamente com a Salde e a
Previdéncia Social, passam a ser consideradas direito de todo cidad&o, que deve ser protegido
e garantido pelo Estado. De acordo com Couto, Yazbek e Raichelis (2013), juntamente com
esta Constituicdo, a LOAS fez emergir a discussdo em torno da Seguridade Social e da
Protecdo Social Publica.

Deste modo, em seu Artigo 1° a LOAS (BRASIL, 1993, p.1) concebe
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a assisténcia social, direito do cidaddo e dever do Estado, é Politica de Seguridade
Social ndo contributiva, que prové os minimos sociais, realizada através de um
conjunto integrado de agdes de iniciativa pUblica e da sociedade, para garantir o
atendimento as necessidades basicas.

A partir da compreensdo ampliada do conceito de salde, proposta neste estudo, e da
definicdo de assisténcia social defendida na LOAS, percebemos que salde e assisténcia social
sdo temas transversais que se inter-relacionam e poderdo influenciar mutuamente. Por isso,
acreditamos que para a garantia do Direito a Salude, o provimento de condigdes sociais e de
necessidades béasica a partir da Politica de Seguridade Social sdo essenciais.

Todavia, mesmo com a aprovacdo da LOAS a atuacdo estatal para a garantia da
assisténcia social ainda permanecia sem defini¢des precisas, de modo a evitar que fosse vista
como benemeréncia. Por conseguinte, o Estado brasileiro (BRASIL, 2005), buscando
materializar as diretrizes da Lei Organica e definir os aspectos referentes a responsabilidade
politica do Estado promulga a PNAS, em 22 de setembro de 2004.

A PNAS reafirma a necessidade de integracdo a outras politicas setoriais e indica que
as multiplas acbes publicas estejam integradas no enfrentamento das questfes sociais, para a
garantia da universalizacdo dos direitos sociais. Sob essa perspectiva, a PNAS (BRASIL,
2005, p. 33) objetiva

* Prover servigos, programas, projetos e beneficios de protecdo social basica e, ou,
especial para familias, individuos e grupos que deles necessitarem.

 Contribuir com a inclusdo e a equidade dos usuarios e grupos especificos,
ampliando o acesso aos bens e servicos socioassistenciais basicos e especiais, em
areas urbana e rural.

» Assegurar que as agdes no dmbito da assisténcia social tenham centralidade na
familia, e que garantam a convivéncia familiar e comunitaria.

Destarte, com a finalidade de consolidar a Assisténcia Social como direito de
cidadania no Brasil, foi instituido o Sistema Unico de Assisténcia Social em 2005 (BRASIL,
2005), que propunha consolidar a PNAS, a partir da descentralizacdo, participacdo e direcédo
unica, bem como da regulacdo e organizacdo em todo o territorio nacional das acGes
socioassistenciais.

Em 2019 o ECA ganhou um novo texto, sancionado pelo entdo presidente brasileiro
(Gestao 2018-2022), sendo acrescidas trés principais mudancas:

e Instituicdo da Semana Nacional de Prevengdo da Gravidez na Adolescéncia, na Lei
13.789 de 3 de janeiro de 2019 (BRASIL, 2019a).
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e Mudanca na idade minima para que uma crianga ou adolescente possa viajar sem 0s
pais ou responsaveis e sem autorizagdo judicial, passando de 12 para 16 anos, segundo a Lei
13.812 de 16 de marco de 2019 (BRASIL, 2019b).

e Criacdo do Cadastro Nacional de Pessoas Desaparecidas, com a Lei 13.812 de 16
de marco de 2019 (BRASIL, 2019b).

Retomando a descricdo histérica sobre a garantia dos Direitos da Crianca e do
Adolescente, no nosso entendimento, tal exposicao nos faz refletir sobre o caminho percorrido
para a garantia da cidadania plena para as criangas e adolescentes no cenério brasileiro, a qual
substituiu a cidadania ajustada pela situacdo irregular e estigmatizante do menor,
promovendo, a partir do ECA, direitos antes ndo regulamentados a todas as criangas
indiscriminadamente.

Concordamos com Veronese (2013, p. 50) que a constru¢do de um novo ordenamento
juridico possibilitou que “passassem da condi¢cdo de menores, de semicidaddos, para a de
cidadaos”, além de proporcionar a “possibilidade de construirmos o paradigma de sujeitos, em
oposicao a ideologia e de toda uma praxis que coisificava a infancia”. Contudo, ratificamos
que “a mera existéncia de leis que proclamem os direitos sociais, por si sO, ndo consegue
mudar as estruturas, antes ha que se conjugar aos direitos uma politica social eficaz, que de
fato assegure materialmente os direitos ja positivados”.

Tal discussdo nos faz refletir se realmente a Doutrina de Protecdo Integral,
fundamentada no direito supletivo, tem sido efetivada na pratica a todas as criancas, dentre
elas destacamos aquelas com Sindrome Congénita associada & infeccdo pelo virus Zika, frente
as vulnerabilidades vivenciadas, independente da situacdo financeira, condigdo fisica e/ ou de
salde.

Por isto, a partir desta nuance é que discutimos, na se¢do seguinte, como tem sido ou
ndo experienciado o Acesso ao direito a salde das criancas com Sindrome Congénita

associada a infeccdo pelo virus Zika e quais as estratégias utilizadas para sua efetivacao.

2.3 Acesso ao direito a saude das criangas com Sindrome Congénita associada a infeccdo
pelo virus Zika: dimensdes politica, econdmica, técnica e simbdlica

O acesso aos servicos de saude de forma universal, equénime e integral se constitui em

um direito de cidadania, garantido legalmente apds a aprovacdo da Constituicdo Federal de
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1988, a qual regulamenta e institui 0 SUS. Rememoramos aqui que tal conquista foi fruto de
lutas de movimentos sociais, que ocorreram principalmente na década de 1980 (SILVEIRA,
2006), em busca da melhoria no acesso e na qualidade da atencdo a saude prestada aos
usuarios e sua efetivacdo enquanto direito de todo cidadao.

O artigo 196 da Constituicdo Federal na Secédo Il da Satde (BRASIL, 1988), preconiza
que a saude se constitui em “um direito de todos os cidaddos e dever do Estado”, o qual deve
ser garantido mediante politicas sociais e econémicas que objetivem reduzir o risco de doenca
e de outros agravos, bem como promover o acesso universal e igualitario as acoes e servicos
para sua promocao, protecao e recuperacao.

Mediante tais colocagdes, consideramos importantes alguns conceitos sobre ACESSO
para demarcarmos qual a concepcdo que defendemos neste estudo. De acordo com o
Dicionario Aurélio (FERREIRA, 1999), a palavra acesso é entendida enquanto ingresso,
entrada, transito, passagem, trato comunicativo, ato ou efeito de acessar. No que concerne aos
servicos de saude temos uma definicdo ampliada de suas dimensdes pautada na utilizacéo e
nos recursos que sdo ofertados.

Para Abreu-de-Jesus e Assis (2010) o acesso pode ser definido como a “porta de
entrada”, local de recepcdo, acolhimento do usuario que apresenta uma necessidade de saude
especifica, bem como os caminhos percorridos pelo mesmo em busca de resolubilidade da sua
necessidade de saide. Entretanto, fazem uma ressalva, pois acreditam que 0 acesso vai além
da concepcéo de “porta de entrada” do sistema, configurando-se em um dispositivo que pode
transformar a realidade, um elemento disparador que podera promover o vinculo,
acolhimento, humanizacéo e resolubilidade da assisténcia.

Outrossim, Giovanella e Fleury (1995) defendem que o acesso pode ser entendido
como uma categoria central para o conhecimento e analise das interrelagdes usuarios/ servicos
de salde, que esta relacionado com a capacidade de um grupo ou usuario buscar e obter
atencdo desejada. Considerando tal nuance, entendemos que 0 acesso ao Direito a Saude
compreende a forma como 0s usuarios ttm conseguido ou a possibilidade de alcancar a
garantia e efetivacdo desse direito, a partir das garantias legais, bem como das estratégias de
Atencdo a Saude e de Protecdo Social. As autoras reforcam e complementam que 0 acesso
pode se configurar em um conceito geral, que encerra um conjunto de dimensdes especificas,
apresentadas a seguir enquanto a adequacao entre o sistema de salde e 0s usuarios, tais como:

e Disponibilidade: diz respeito a relacéo entre o volume e o tipo de servigo existente,

bem como a demanda de usuarios e o tipo de necessidades.
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e Acessibilidade: esta relacionada aos aspectos como a localizacdo da oferta e a
localizagdo dos usuarios, considerando os recursos especificos para transporte, tempo de
viagem, distancia e custos.

e Acomodacdo ou adequacdo funcional: refere-se ao modo como a oferta encontra-se

organizada para receber os usuérios e a capacidade dos usuarios acomodarem-se a esses
aspectos e perceberem a conveniéncia dos mesmaos.

e Capacidade financeira: conforma a relacdo entre os precos dos servi¢os de acordo

com o mantenedor necessario para o atendimento do usuério, a sua entrada, e a
manutencdo ou a saida do servico.

e Aceitabilidade: engloba as atitudes dos usuérios sobre os profissionais de saude e as
caracteristicas dos provedores dos servicos, ou seja, trabalhadores de satde, bem como a
aceitacao dos usuarios em receber a assisténcia prestada pelos trabalhadores.

A partir das discussdes sobre acessibilidade, Giovanella e Fleury (1995) tomam como
eixo de andlise quatro dimensdes explicativas para o acesso: a politica, a econémica, a técnica
e a simbdlica definidas a seguir:

e Dimensdo politica constitui o desenvolvimento da consciéncia sanitaria e da

organizacéo popular;

e Dimensdo econémica € a relacdo entre oferta e demanda;

e Dimensdo técnica, diz respeito a utilizacdo das acles e servicos de salde e as
dificuldades encontradas pelo usuario no seu atendimento, bem como ao planejamento e
organizacédo da rede de servigos; e

e Dimensdo simbdlica, aquela que se refere as representacdes sociais acerca da forma
como se organiza e como sao disponibilizados os servigos de atencao a salde.

Diante de tais dimensdes que buscam explicar a palavra ACESSO, Giovanella e
Fleury (1995) analisam a categoria acesso articulada ao referencial tedrico e a definicdo
conceitual, definindo os modelos tedricos economicista, sanitarista-planificador, sanitarista-
politicista e o da representagdo social caracterizados a seguir:

e Modelo economicista estuda a relacdo entre oferta e demanda, e os diferentes

padrdes de consumo dos individuos que influenciam esta relacdo, a partir do mapeamento
dos diferentes padrdes de consumo dos individuos.

e Modelo sanitarista-planificador compreende o conceito de acesso enquanto

possibilidade de consumo, garantida pela distribuicdo planejada de recursos da rede de

servicos de acordo com a demanda, através de uma acéao planejadora do Estado, pautada na
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regionalizacdo, hierarquizagdo, agilidade nos processos administrativos, disponibilizagéo
da informacéo adequada aos usuarios sobre 0s servicos existentes e organizagdo do sistema
por meio dos principios de referéncia e contrarreferéncia.

e Modelo sanitarista-politicista busca entender o acesso a partir do conceito-chave de

consciéncia sanitaria, a qual é compreendida como componente por meio do qual a
populacdo entende a determinacdo social do processo saude-doenca, bem como o0s
determinantes que podem influenciar na organizag&o social das praticas de salde.

e Modelo das representagdes sociais é aquele caracterizado por uma critica ao

modelo sanitarista-politicista, propondo um deslocamento da problemética satude do
Estado, para a vida social, seus planos e institui¢oes, a partir do resgate do lugar de sujeito
historico, ja que o estudo das representacBes sociais no ambito da saude passa pelas
“representacOes acerca da atencdo médica e do sistema de salde como um todo, a ser
apreendido a partir da interagdo imediata do usuario com os servicos de saude”
(GIOVANELLA,; FLEURY, 1995, p. 196).
Além das quatro dimens@es de analise — econdmica, técnica, politica e simbdlica —
sobre 0 acesso propostas por Giovanella e Fleury (1995), Assis e outros (2011),

complementam com a dimens&o organizacional, aquela que considera a garantia do acesso a

partir de uma rede composta por uma porta de entrada ao sistema, com um fluxo do
atendimento definido — apesar das barreiras geograficas que possam existir —, pautada na
regulacao, no processo de referéncia e contrarreferéncia e na avaliagdo permanente das acoes
desenvolvidas.

De acordo com o estudo realizado por Araujo e Nascimento (2016), 0s usuarios tém
encontrado dificuldades para acessar 0s servicos de salude de média e alta complexidade,
dentre elas foi citada a demanda por esses servi¢cos ser maior que a sua oferta.

No Brasil, ha quase duas décadas o estudo de Assis, Villa e Nascimento (2003)
destacou as caracteristicas encontradas no acesso do usuarios as acles e servicos de saude
como seletivo, apresentando-se de forma desigual na distribuicdo de beneficios, a qual esta
associada ao poder de compra dos usuarios de forma direta ou indireta; excludente, pautado
na légica de mercado e condicionando-se o direito de acesso a assisténcia universal aos
mecanismos de racionamento dos gastos; e focalizado, com restricdo do atendimento pablico
a determinado servigo ou programa nos diferentes servicos publicos e privados.

Essa é uma realidade ainda encontrada nesta década (ARAUJO; NASCIMENTO,
2016), o que ndo condiz com o assegurado pela Constituicdo Federal Brasileira, que preconiza

a saude como direito de cidadania, bem como a universalidade das agdes e servigos de saude.
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Representacdes Sociais que nos levam a compreensao que 0 acesso ao Direito a Saude ainda
precisa de esforgos coletivos dos gestores e trabalhadores de salde, assim como dos usuérios
e demais grupos da populacéo na luta para defender os direitos de todo cidadao.

Por isso, ap0s aproximadamente trés décadas da institucionalizacdo do SUS, e
considerando-se a epidemia Zika em 2015 e as suas consequéncias, temos refletido se as
criangcas com sindrome congénita associada ao referido virus tém conseguido acessar o
Direito a Saude de forma universal, equanime e integral, conforme preconizado pela
Constituicao brasileira de 1988.

Apesar da microcefalia associada ao virus Zika ndo ser diretamente objeto deste
estudo numa visao bioldgica faremos uma resumida consideracdo sobre a epidemia do virus
Zika e da SCZ, no sentido de contribuir com a sua compreensao. Porém, reiteramos que nédo
enfatizaremos o processo biomédico da Sindrome Congénita, mas a questdo do Direito a
Saude das criangas que apresentam a doenca associada ao virus Zika.

No ano de 2015 o Brasil vivenciou a epidemia do virus Zika. Entretanto,
anteriormente a esse periodo o virus Zika foi identificado em outros paises. Segundo Rego e
Palacios (2016), o virus foi isolado pela primeira vez em 1947 em macacos Rhesus na floresta
de Zika na Uganda, sendo identificado em 1948 nos mosquitos Aedes aegypti e em 1952 em
humanos. Porém, o primeiro surto de infeccdo pelo virus Zika foi descrito em uma ilha da
Micronésia em 2007 e, em 2013, houve um segundo surto na Polinésia Francesa.

Estudos realizados por Faria e outros (2017) e Faria e outros (2016a) mostram que a
introducdo do virus Zika nas Américas ocorreu entre maio e dezembro de 2013, mais de 12
meses antes da detec¢do no Brasil, sendo que as analises de genomas virais identificaram que
0 virus estava presente no nordeste brasileiro em fevereiro de 2014.

Inicialmente a infeccdo pelo virus Zika foi considerada uma doenca exantematica leve,
caracterizada por auséncia de febre ou febre baixa (<38,5°C), com duracdo de 24-48h,
acompanhada de prurido e/ ou artralgia, edema articular e/ou hiperemia conjuntival (BAHIA,
2017).

Em outubro de 2015 foi identificado um aumento no nimero de casos de microcefalia
no nordeste brasileiro (BRASIL, 2016a) sendo a epidemia considerada uma emergéncia
nacional de saude pablica pelo Ministério da Saide e como Emergéncia de Saude Publica de
Importancia Internacional pela WHO (2016a).

O estudo Epidemiological and ecological determinants of Zika virus transmission in
an urban setting (LOURENCO et al., 2017) considera o risco do virus Zika causar

microcefalia, uma das formas de manifestacdo da SCZ, ser muito baixo (apenas 0,3-0,5% das
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mulheres gravidas em municipio do interior da Bahia que foram infectadas com Zika deram a
luz um bebé com a doenca). Para esses autores o que faz a infeccéo pelo virus Zika constituir-
se em uma preocupacao de salde publica é a combinacdo do baixo risco com taxas muito
elevadas de infeccdo, o que pode afetar um grande numero de gestantes.

Com o aumento dos casos de anomalias congénitas e outras sindromes neurologicas e
autoimunes em areas onde o Zika estava circulando e sua possivel relagdo com o virus, a
Organizacdo Panamericana de Salde e a Organizacdo Mundial da Saude (OPAS, 2015)
emitiram um alerta epidemiologico sobre a situacdo da satde publica nas Américas, uma vez
que foi associada que a infec¢do pelo virus Zika na gravidez poderia causar SCZ. Mas, o que
é a SCZ e qual as principais consequéncias?

A SCZ se constitui em um conjunto de complicagcdes neuroldgicas que podem ser
evidenciadas logo apds 0 nascimento ou posteriormente, a qual € atribuivel a infec¢do pelo
virus Zika durante a gestacdo. Deste modo, observa-se além da microcefalia congénita, uma
série de manifestacbes, como despropor¢cdo craniofacial, espasticidade, convulsdes,
irritabilidade, disfuncdo do tronco encefalico, problemas de degluticdo, contraturas de
membros, anormalidades auditivas e oculares, e anomalias cerebrais detectadas por
neuroimagem. Com o decorrer da epidemia do Zika, observou-se outras alteragcbes néo
necessariamente associadas a microcefalia, bem como que algumas delas somente eram
evidentes de forma tardia ap6s o nascimento (BRASIL, 2017a).

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2017a), a alteracdo do perimetro cefalico
constitui-se no achado mais importante e é utilizado como parametro inicial para triagem das
criangas em risco. Por isso, o termo microcefalia foi difundido apds o inicio da epidemia da
Sindrome Congénita do virus Zika. Contudo, outros achados relacionados a medida e o
acompanhamento do perimetro cefalico necessitam ser avaliados durante o 1° ano de vida,
como o seu aumento que pode estar relacionado com a hidrocefalia.

A Microcefalia € uma condicdo em que a crianca apresenta a medida da cabeca
expressivamente menor quando comparada com a de outras do mesmo sexo e idade. N&o €
considerada uma doenca, mas um sinal clinico e os recém-nascidos com tal caracteristica
podem apresentar atraso no desenvolvimento, convulsdes, incapacidade intelectual e fisica,
incluindo dificuldades auditivas e visuais devido ao crescimento cerebral inadequado durante
a gestacdo. Contudo, algumas dessas criancas poderdo ter o desenvolvimento neurologico
normal (BRASIL, 2017a).

Mediante a concretude desse sinal clinico nos RN brasileiros a partir das maes que

tiveram infeccéo pelo virus Zika durante a gravidez, o Ministério da Saude (BRASIL, 2017a),
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considerando as recomendacbes da World Health Organization (WHO, 2016b), embasadas
nos parametros de InterGrowth, adotou como referéncia para RN que nasceu com 37 semanas
de gestacdo, a medida do perimetro cefalico de 30,24 cm para meninas e 30,54 cm para
meninos. Além desse sinal clinico, no caso suspeito de SCZ pode ser identificado a
desproporcdo craniofacial (macro ou microcrania em relagdo a face), malformacédo articular
dos membros (artrogripose) e ultrassonografia com padréo alterado durante a gestacéo.

A SCZ acomete principalmente o sistema nervoso com a presenca de microcefalia,
calcificacOes cerebrais, anormalidades estruturais, lesdes oculares caracteristicas e graus
variados de alteragbes funcionais, que colaboram para o retardo no desenvolvimento
neuropsicomotor das criangas (FEITOSA; SCHULER-FACCINI; SANSEVERINO, 2016;
KAPOGIANNIS et al., 2017; WHEELER et al., 2018).

Frente as manifestaces neuroldgicas das criangcas com SCZ, acreditamos ser
necessario a garantia de acesso a servigos que auxiliem na estimulacdo precoce dessas
criancas enquanto um direito, de forma a favorecer o seu desenvolvimento motor, cognitivo,
sensorial, linguistico e social.

Toda crianca possui direitos e, por ser fragil, precisa de auxilio para o seu proprio
cuidado, protecdo e defesa. As manifestacdes da SCZ podem fazer com que as criangas com
tal sindrome se encontrem mais fragilizadas e necessitem de medidas que promovam a
efetivacdo de seus direitos. Por isso, se faz necessario 0 compromisso e a responsabilidade
(ANDRADE et al., 2013) das acOes efetivas para a sua garantia, tanto das instancias
governamentais, servicos publicos de salde e assisténcia social com profissionais
competentes, quanto das respectivas familias.

No Brasil ha quase trés décadas foi elaborado o Estatuto da Crianca e do Adolescente
— ECA (BRASIL, 1990a, p. 11) enfatizando em seu Artigo 3° que

a crianca e o adolescente gozam de todos os direitos fundamentais inerentes & pessoa
humana, sem prejuizo da protecdo integral de que trata esta Lei, assegurando-se-lhes
[...] todas as oportunidades e facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento
fisico, mental, moral, espiritual e social, em condic6es de liberdade e de dignidade.

O ECA explicita que devem ser garantidos os direitos fundamentais as criancas,
independente da condicdo fisica e intelectual, de modo a assegurar o seu desenvolvimento em
condicBes dignas. Porém, anterior a sua institucionalizacdo, o Artigo 227 da Constituicdo
Federal (BRASIL, 1988) ja defendia a crianca e o adolescente, assim como o Artigo 4° do
ECA (BRASIL, 1990b) e o Artigo 8° da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
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Deficiéncia, Lei N° 13.146 de 2015 (BRASIL, 2015a) reforcam que a familia, a sociedade e o
Estado tém o ‘dever’ de assegurar a crianca e ao adolescente o direito a vida com saude,
alimentacéo, educacdo e lazer, dentre outros, enfim, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria, tendo em vista a garantia da protecdo de negligéncia,
discriminacdo, exploragéo e violéncia.

Em seu Art. 1° a Lei Brasileira de Inclusédo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia) (BRASIL, 2015a, p. 1), reitera que destina-se a “assegurar e a
promover, em condi¢Oes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais
por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania”.

Nos referimos também a Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (BRASIL, 2002), que busca reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia na sua
capacidade funcional e desempenho humano, com vistas a contribuir para a sua inclusdo nas
diversas esferas da vida social, bem como proteger a sua salde e prevenir agravos que
determinem o aparecimento de deficiéncias.

Politica essa que apresenta como diretrizes a promocdo da qualidade de vida das
pessoas portadoras de deficiéncia; a assisténcia integral a saude da pessoa portadora de
deficiéncia; a prevencdo de deficiéncias; a ampliacdo e fortalecimento dos mecanismos de
informacdo; a organizacdo e funcionamento dos servicos de atencdo a pessoa portadora de
deficiéncia; e a capacitagdo de recursos humanos (BRASIL, 2002).

Todavia, reiteramos mais uma vez a necessidade de articulacdo intersetorial dos
profissionais que atendem as criancas com alguma deficiéncia, bem como dos governantes,
das familias e da sociedade civil em geral, com vistas a promover as diretrizes apresentadas.

Diante da necessidade de cuidados especiais por serem criangas, juntamente com a
deficiéncia no desenvolvimento neurologico devido a SCZ, vemos que aumenta a sua
dependéncia aos seus cuidadores, bem como reforca o protagonismo da familia, sociedade e
Estado na garantia do direito a salide e na promocdo da sua inclusdo social.

Por conseguinte, a familia tem uma relevancia na provisdo de cuidado informal para
seus membros, grande parte dos cuidados acontecem no lar, atendendo, muitas vezes, as
necessidades fisicas e psicoldgicas dos seus diferentes membros, representando a unidade
basica e o primeiro nivel de atengéo a saude, na maioria das vezes (SERAPIONI, 2005).

A familia tem sido entendida como base estratégica para a conducdo de politicas
publicas, particularmente aquelas voltadas para a garantia de direitos, consequentemente
observou-se um aumento de programas e projetos dirigidos ao atendimento das familias
(ACOSTA,; VITALE, 2007).
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Deste modo, as familias sdo fundamentais para o desenvolvimento das criangas, em
especial para aquelas que apresentam alguma deficiéncia, como as criangas com SCZ, uma

vez que, segundo Fiamenghi Jr e Messa (2007, p. 239),

A influéncia das relacdes familiares é clara em familias com filhos deficientes, pois
se trata de uma experiéncia inesperada, de mudanca de planos e expectativas dos
pais. Mesmo assim, quando se consideram as familias cujas criangas nascem com
alguma deficiéncia, as pesquisas atuais também mostram diferencas em relagéo aos
conceitos disseminados socialmente.

Estudo realizado por Sa e outros (2020) analisou a dinamica familiar de crianga com a
Sindrome Congénita associada ao Zika Virus no Municipio de Petrolina, Pernambuco e fez
referéncia que o diagnostico da SCZ trouxe significativas mudancas na dindmica familiar,
dentre elas maior dependéncia da crianca ao cuidador, aumento de gastos financeiros e absen-
teismo no trabalho.

No entanto, para que ocorra uma evolugdo satisfatéria no quadro clinico da crianga
com SCZ a participacdo dos pais e demais familiares é essencial e precisa ser incentivada,
visto que o ambiente social em que a criangca vive devera proporcionar a maioria dos
estimulos para o seu desenvolvimento.

Assim, de acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2016g), 0s primeiros anos de
vida sdo importantes para o desenvolvimento das habilidades da crianca, as quais podem ser
estimuladas com atividades realizadas em casa pela familia ou cuidadores, com a utilizacéo de
objetos do dia a dia, brinquedos simples, até mesmo feito de material reutilizado.

Anterior ao ECA, a Constituicdo Federativa Brasileira (BRASIL, 1988, p. 357)
defende que o Estado tem o dever de promover a assisténcia integral a saude da crianca a
partir da “criacdo de programas de prevencado e atendimento especializado para os portadores
de deficiéncia fisica, sensorial ou mental [...], mediante a facilitacdo do acesso aos bens e
servicos coletivos, com a eliminagdo de preconceitos e obstaculos arquitetbnicos”.

Quando falamos das criancas com as sequelas da SCZ, concordamos com Caldas
(2016) que é necessario assegurar e efetivar a educacdo permanente dos profissionais que
cuidam dessas criancas, nos diversos niveis de assisténcia do SUS.

A participacdo do Estado brasileiro quanto a responsabilizacdo da educagéo
permanente em saude pode oportunizar os profissionais a terem conhecimento cientifico e
técnico para uma producdo de cuidado a usuarios com caracteristicas especificas, em especial
aqueles que necessitam de estimulagdo precoce para o desenvolvimento de seu sistema

neuromotor. Além disso, apesar da SCZ especificamente a microcefalia ser uma condicéo
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conhecida, naquele momento, tratava-se de uma situagdo nova, frente a seu agente causador,
demandando capacitacdo profissional para a promoc¢do de um atendimento integral,
resolutivo, com vinculo e acolhimento.

No Artigo 23 da Constituicdo Federal (BRASIL, 1988, p. 28) é explicitado que é
competéncia comum da Unido, dos Estados e municipios, “cuidar da salde e assisténcia
publica, da protecdo e garantia das pessoas portadoras de deficiéncia”.

Quanto a Lei n° 13.257 (BRASIL, 2016b), que dispGe sobre a protecdo integral a
crianca e ao adolescente, os profissionais que atuam no cuidado dessas criancas na primeira
infancia precisam receber formacdo especifica, de modo a qualificd-los para deteccdo de
sinais de risco de desenvolvimento motor e psiquico para acompanha-las no que for
necessario. Porém, compreendemos que ha necessidade de profissionais ndo apenas na area de
salde, mas também profissionais interdisciplinares que busquem garantir um atendimento de
qualidade para todas as criancgas, principalmente aquelas que possuem alguma doenca ou
agravo, que comprometam o desempenho de suas fungdes, de modo a assegurar condi¢cOes de
igualdade.

Apesar da CFB e das Leis previstas no ordenamento juridico brasileiro que
determinam enquanto dever do Estado, da familia e da sociedade a garantia aos deficientes da
protecdo dos direitos fundamentais, dentre eles a salde, vemos ainda assim que sao
encontrados alguns entraves e/ ou dificuldades, no atendimento as criancas com deficiéncias,
dentre elas a SCZ.

No estudo Microcefalia pelo Zika Virus: as acfes do Poder Legislativo e Executivo
brasileiro no combate a epidemia (BARBOSA; BEM, 2018) sobre o tema da microcefalia
pelo virus Zika e as acOes realizadas pelo Poder Legislativo e Executivo, foram identificados
27 projetos de lei e uma medida proviséria transformada na Lei n° 13.301 de 2016. As
categorias que ganharam destaque nos projetos estdo relacionadas a indenizacdes e beneficios,
medicamentos e produtos para a saude, exames de detec¢do e tratamento, vigilancia em saude,
isencdo de impostos, aborto e pesquisa. Destacam-se também as acfes que foram efetuadas
para 0 combate da emergéncia em salde publica que se relacionam com a SCZ, tais como a
elaboracdo de portarias, guias, protocolos, agdes de combate ao mosquito, entre outros.

A partir da apresentacdo de Projetos de Lei, ressaltamos que o Poder Legislativo tem
se preocupado especialmente com os surtos mais frequentes de Zika com acgdes que tém
buscado garantir a implementacdo do direito a saude. Contudo, percebemos que ainda ha um

enfoque reduzido a efetivacdo do direito as criangas com SCZ.
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No sentido de atender as necessidades apresentadas pelas criancas com SCZ, bem
como auxiliarem no diagnostico, tratamento e na garantia do direito a satde as criangas com
microcefalia e/ ou outros distlrbios neurolégicos com associa¢do a Zika, o Ministério da
Salde (BRASIL, 2017a; 2017b; 2016c; 2016d; 2016e) publicou algumas Leis, Portarias e
Protocolos, apresentadas a seguir:

e A Portaria Interministerial n® 405, de 15 de marco de 2016 (BRASIL, 2016c) que
institui, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e do Sistema Unico de Assisténcia

Social (SUAS), a Estratégia de Acdo Répida para o Fortalecimento da Atencdo a Salde e da
Protecdo Social de Criancas com Microcefalia.
e A Lein®13301, de 27 de junho de 2016 (BRASIL, 2016d) a qual dispGe sobre a

adocdo de medidas de vigilancia em saude quando verificada situa¢do de iminente perigo a

salde publica pela presenca do mosquito transmissor do virus da dengue, do virus
Chikungunya e do virus da Zika; e altera a Lei n° 6.437, de 20 de agosto de 1977.

e Diretrizes de estimulacdo precoce: criangas de zero a 3 anos com atraso no

desenvolvimento neuropsicomotor decorrente de microcefalia (BRASIL, 2016e).

e OrientacOes integradas de vigilancia e atencdo a salde no &mbito da Emergéncia de

Saude Publica de Importancia Nacional: procedimentos para 0 monitoramento das alteracGes

no crescimento e desenvolvimento a partir da gestacdo até a primeira infancia, relacionadas a
infeccdo pelo virus Zika e outras etiologias infeciosas dentro da capacidade operacional do
SUS (BRASIL, 2017a);

e Nota Informativa Conjunta n® 05, de 2017, que institui as diretrizes para

organizacao das acdes de atencdo e vigilancia ap6s o encerramento da Emergéncia em Saude
Publica de Importancia Nacional por alteracdo do padrdo de ocorréncia de microcefalias no
Brasil e desativacdo do Centro de Operacdes de Emergéncias em Saude Publica (BRASIL,
2017D).

Tais Leis, Diretrizes e Orientacdes, bem como as campanhas realizadas, ao buscarem
promover a diminuicdo dos mosquitos transmissores, fica aparentemente evidente uma
preocupacdo do Estado brasileiro e da OMS, mas como o direito a satde tem sido garantido as
criangas com SCZ?

Ha aproximadamente cinco (5) anos da epidemia do Zika e do acometimento de
criangas com SCZ € necessario criar meios que as auxiliem no seu desenvolvimento, para
garantir a efetivacdo do direito a salde e da qualidade de vida. Naquela época, o estudo de

Cardoso, Cémara e Fiorito (2017) e as informagdes jornalisticas veiculados em algumas
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mateérias televisivas, em fevereiro de 2016, enfatizavam o acompanhamento das pesquisas € 0
silenciamento das condi¢des sociais que culminam com a reproducdo do Aedes aegypti. Além
disso, o fato da SCZ ter atingido principalmente bebés de mulheres pobres do nordeste
brasileiro ndo foi muito abordado.

Em noticiario televisivo e nos demais meios de comunicacdo (OLIVEIRA, 2018),
temos observado uma invisibilidade do poder publico no que diz respeito & implementagdo de
medidas que busquem garantir os insumos, como medicamentos e alimentos adequados para
as criangas com SCZ. Tal fato € complementado por reportagem em jornal impresso
(SOTERO, 2018), que reitera a falta/ fragilidade de suporte comunitéario e nas escolas para
facilitar a inclusdo das mesmas na sociedade, especificamente as que possuem microcefalia.

Outrossim, na época da epidemia estudos foram realizados com o objetivo de buscar a
sua compreensao, trazendo a discussdo a tematica dos direitos reprodutivos das mulheres que
tiveram infecgdo pelo virus Zika durante a gravidez (BAUM et al., 2016; CAMARGO, 2016;
CHANES; MONSORES, 2016; DINIZ, 2016a; PITANGUY, 2016; PRATA et al., 2018;
REGO; PALACIOS, 2016), tendo inclusive direcionado sua atencdo para aspectos biolégicos
e fisiopatologicos desta infeccdo ou do mosquito transmissor (CAMPOS; BANDEIRA;
SARDI, 2015; FARIA et al., 2016a, 2016c, 2017; LOURENCO et al., 2017; MATTAR et al.,
2017; ZANLUCA et al., 2015).

Diante desta realidade, é necessario que compreendamos como essas criangas com
SCZ tém ou nao exercido o direito a satde garantido no aparato legal descrito.

De acordo com Costa (2016), a epidemia de SCZ apresentou dois enfoques
hegemonicos para a sua compreensdo: uma perspectiva de abordagem biomédica para
explicar os efeitos da exposicdo ao virus Zika e a centralidade do inseto vetor; e uma outra
abordagem centrada na relacdo de causalidade direta, mosquito-centrada.

Diferentemente destas abordagens, vemos a necessidade de um enfoque que leve em
consideracdo 0s aspectos sociais, econdmicos e politicos que envolvem a SCZ, buscando
compreender como tem se conformado o Direito a Saude dessas criangas e analisar como e
quais servicos que tém utilizado para a manutencéo, reabilitacdo e promocdao da saude além da
prevencdo de danos e agravos.

Tais discussdes nos fazem refletir sobre a definicdo de vulnerabilidade, que de acordo
com Bertolozzi e outros (2009), é um termo comumente utilizado para designar a
suscetibilidade das pessoas a problemas e danos de saude especificos, propondo a associacao

de elementos abstratos (individuais e contextos ou condic¢es coletivas) aos processos de
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adoecimento, sendo considerado, muitas vezes, como um indicador de iniquidade e
desigualdade social.

Esse enfoque é reforcado por Costa (2016) e Gongalves, Tendrio e Ferraz (2018), uma
vez que a epidemia da SCZ apresenta aspectos sociais e econdmicos que a determinam e
permitem classifica-la como uma epidemia de “pobres”, com genitores que apresentam baixa
condigdo socioecondmica, 0 que nos instiga a buscarmos ndo apenas a sua compreensao e
analise do processo salde doenca, por entendermos que permeia por determinantes sociais,
econdmicos e politicos, bem como pelos aspectos biologicos individuais. Consequentemente,
poderd ter um outro olhar divergente da percep¢do centrada exclusivamente na doenga,
caracteristica do modelo biol6gico reducionista.
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3 CAMINHO E INSTRUMENTAL NA ABORDAGEM DA REALIDADE: METODO,
TECNICAS E EXPERIENCIAS TEORIA-PRATICA

De acordo com Minayo, Deslandes e Cruz Neto (2015), metodologia é o “caminho do
pensamento e a pratica exercida na abordagem da realidade”, a qual inclui a teoria da

abordagem (método), os instrumentos de operacionalizacdo do conhecimento (técnicas) e a

capacidade criativa do pesquisador (sua experiéncia, sensibilidade, subjetividade).

Deste modo, fundamentadas teoricamente por Minayo (2010), buscamos, com a

construcdo desta metodologia apresentar 0 “caminho do pensamento” percorrido neste estudo.

3.1 Natureza e Tipo de estudo

E um estudo de campo de natureza qualitativa, por permitir responder questdes
particulares que ndo podem ser atendidas por outros métodos de estudo. Além do mais, a
pesquisa qualitativa, de acordo com Minayo (2010) se preocupa com uma realidade que nao
pode ser medida, quantificada, mas que é significativa para as Ciéncias Sociais, a qual
envolve significados, sentidos e subjetividades de cada sujeito social.

E, por ser uma pesquisa de campo com abordagem qualitativa possibilitou uma maior
aproximacdo da realidade, além de oportunizar a observacdo de situacdes cotidianas da

maneira como acontecem concretamente, até porque busca compreender

a ldgica interna de grupos, instituicbes e atores quanto a: a) valores culturais e
representacdes sobre sua historia e temas especificos; b) relacdes entre individuos,
instituicbes e movimentos sociais; €) processos histéricos, sociais e de
implementacdo de politicas publicas e sociais (MINAYO, 2010, p. 23).

Deslandes e Assis (2002) ressaltam que o estudo qualitativo permite uma aproximacéo
com os participantes, uma realidade que deu oportunidade para nos, pesquisadoras, estarmos
inseridas no cotidiano pesquisado, mediante a possibilidade de uma maior intimidade com o
mesmo numa interacdo com os sujeitos envolvidos na ac¢do social, contribuindo na producéo
de ‘novos’/ outros conhecimentos. Além de ter possibilitado a incorporacdo de questdes
relativas aos significados e as intencionalidades, defendidos por Minayo (2010) como
inerentes aos atos, relagdes, estruturas sociais, enquanto significativos para as construgdes

humanas.
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Para tanto, o0 método de abordagem deste estudo foi o critico-analitico visto que ha
uma maior apreensdo da realidade, das agbes, comportamentos e subjetividades, numa
perspectiva Dialética, pois nos permitiu “analisar os contextos historicos, as determinacfes
socioeconémicas dos fenémenos, as relacBes sociais de producdo e de dominacdo com a
compreensdo das representacdes sociais” e trabalhar com as contradi¢des presentes nas agoes
e realizac6es humanas (MINAYO; DESLANDES; CRUZ NETO, 2015, p. 24).

Ademais, segundo Marx (2008, p.47), “nédo € a consciéncia dos homens que determina
0 Seu ser; ao contrario, é o seu ser social que determina sua consciéncia”. Deste modo, em
suas palavras Marx nos faz perceber que o método Dialético ndo se propde a julgar “o
individuo pela ideia que de si mesmo faz”, sendo “preciso, ao contrario, explicar essa
consciéncia pelas contradicbes da vida material, pelo conflito que existe entre as forcas
produtivas sociais e as relacdes de producdo” (p. 48). Deste modo, fica claro que a Dialética
se baseia no desenvolvimento da vida social, politica e intelectual e nas contradicGes
presentes na vida material.

Na Dialética ndo existem ideias, principios, categorias, entidades absolutas, tudo o que
existe na vida humana e social estd em continua transformacdo, modificacdo, em movimento,
nada é duradouro, pois esta sujeito ao fluxo da histéria, mas apresenta algumas caracteristicas
explicitadas a seguir, citadas por Nascimento (2010), Minayo (2010), Trivifios (2009) e Demo
(1995):

e Movimento: tudo se transforma e estd em constante movimento, a realidade é um
constante devir, na qual prevalece a luta dos opostos.

e Historicidade: parte do pressuposto que o entendimento do presente s6 pode ser
conseguido por referéncia a situacdes passadas.

e Transformacdo: a natureza e a sociedade ndo sdo constantes, ndo sdo entidades

acabadas, encontram-se em continua modificacdo, sujeitas ao fluxo da Historia.

e Totalidade: cada fendmeno faz parte de uma totalidade e seu estudo e entendimento
sO podera ser realizado com referéncia ao seu conjunto, ao seu todo.

Enfim, reiteramos que a Dialética busca a partir da compreensdo do movimento, da
historicidade, da transformacéo e da totalidade entender os fendmenos, os seus significados,
as suas origens, as causas de sua existéncia e as suas relagGes, almejando produzir

conhecimento que nunca estdo acabados, pois ndo existem verdades absolutas.
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3.2 Campo de estudo

Na realizacdo de uma pesquisa Santana (2010) reforca que é necessario localizar
geograficamente onde a mesma acontecera, visto que os fenbmenos ocorrem de modos
variados nos diversos lugares, devido as caracteristicas culturais, politicas, econdmicas,
sociais e historicas apresentadas por cada realidade.

De acordo com Minayo (2010, p. 201) na pesquisa qualitativa o campo é entendido
como “o recorte espacial que diz respeito a abrangéncia, em termos empiricos, do recorte
tedrico correspondente ao objeto da investigacao™.

O recorte espacial escolhido para esta pesquisa foi a cidade de Feira de Santana — BA,
a qual possui lugar de destaque na atencdo a saude de média e alta complexidade, visto que,
de acordo com o Plano Diretor de Regionalizacdo (PDR) da Bahia, 0 municipio é p6lo da
macrorregido Centro-Leste (composta por 72 municipios), que contempla cinco regides de
salde e da microrregido de saude de Feira de Santana (FEIRA DE SANTANA, 2017a).

De acordo com dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2020)
este municipio possui uma populacdo estimada de 614.872 habitantes, distribuidos em uma
area territorial de aproximadamente 1.304 kmz.

O municipio de Feira de Santana foi escolhido em virtude do lugar de destaque na
introducdo da epidemia do virus Chikungunya, no ano de 2014 (FARIA et al., 2016b), bem
como por percebermos a sua atuacdo enquanto cendrio social, demografico e climético
importante para na transmissdo de doencas arbovirais, dentre elas destaca-se também o virus
Zika (LOURENCO et al., 2017).

Segundo o Boletim Epidemiolégico de Microcefalia/ Sindrome Congénita Associada a
Infeccdo pelo Zika Virus e outras Etiologias Infecciosas, de 25 de maio de 2018 (BAHIA,
2018), ateé essa data o municipio de Feira de Santana contabilizou 24 casos de microcefalia e
outras alteracbes congénitas associadas ao virus Zika, 20 deles confirmados por imagem ou
quadro clinico epidemiologico, dois (2) pela deteccdo do virus Zika e dois (2) pela
identificacdo de um dos STORCH (Sifilis, Toxoplasmose, Rubéola, Citomegalovirus ou
Herpes). Mas, ainda existem 18 casos em investigacdo e quatro (4) foram classificados como
inconclusivos.

O campo de estudo propriamente dito foram os locais onde as criangas com SCZ sdo
atendidas, com referéncia ao acompanhamento do processo de promocdo, protecdo e

recuperacdo da saude. Apresentamos no Quadro 3 alguns servicos que s@o disponibilizados na
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rede de atencdo a salde feirense, contudo reiteramos que nem todos esses espagos
compuseram lécus de nossa investigacdo, devido a procura pouco frequente pelas criangas
com SCZ. No municipio estudado a rede de atencdo a saude de baixa, média e alta
complexidade apresenta uma distribuicdo diversificada no que diz respeito aos prestadores

que os realizam e a natureza da instituigéo.
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Quadro 3 Distribuicdo de prestadores que realizam atendimento de baixa, média e alta complexidade, por
natureza da instituicdo, Feira de Santana — BA, 2017-2018.

NATUREZA DA INSTITUICAO

PRESTADOR - 77—
Publico Estadual ~ Publico Municipal  Filantrépico | Privado
APAE X

BIOLAB

LAB. IMUNE

CITOLAB

VITALAB

CSS

BIOCENTER

OFTALMOFEIRA

CEPARH X

CORDEIRO DIAGNOSTICO POR IMAGEM

GASTEN

INSTITUTO DE RESSONANCIA NUCLEAR

INSTITUTO DE IMAGEM DIAGNOSTICA DE

FEIRA DE SANTANA

CLOF

CDT

CEOP

CSB

CLIORT

LAB. CENTRAL

COE

HIPS

CMPC

CMDI

HC

LABOP

MATER DEI

HTO

HOSP OTORRINOS

EYE CLINIC LTDA

IHEF

IMA

IOFS

IUNE

VIRGINIA PAIM

SERFISIO CLINICA DE FISIOTERAPIA E

TRAUMTOLOGIA LTDA

FUNCIONALLE CLINICA DE FISIOTERAPIA E

SAUDE LTDA

KNR DIAGNOSTICA LTDA

ANACILN NILSON

CLINICA SAO JORGE LTDA

LAB. SANTANA

M.N. Lab

OFTALMED

ROBERTO V. PINTO

HDPA X

HGCA X

HELR X

HEMOLABOR

H ORT Clinica de Ortopedia

SOS

Sandes e Carvalho

UNIDADES DA REDE PROPRIA X

Policlinica Regional X

Total 3 5 3 41

Fonte: FEIRA DE SANTANA. Prefeitura Municipal. Secretaria Municipal de Salde. Diretoria de Atencdo a
Saude. Relatério de Gestao — 2018. Feira de Santana, 2018. (FEIRA DE SANTANA, 2018b).

XXX XX XX

XXX X

XXX XX XX

XXX [X

X XXX|X XXX XXX [ X

XXX XX XX

XX XX
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No Quadro 4 destacamos a relacdo dos prestadores privados credenciados com o SUS

em Feira de Santana, classificando-os por especialidades.

Quadro 4 Relac&o dos prestadores privados credenciados com SUS, Feira de Santana-BA, 2017.

CLINICA OFTALMOLOGICA " LABORATORIOS

e Clinica SOS — Servigos de Olhos Santana Ltda

e CLOF - Clinica Oftalmoldgica Feirense

¢ HCOE Hospital dos Olhos

e Clinica Oftalmofeira — Centro Oftalmoldgico Feirense

e Instituto de Ofalmologia de Feira de Santana Ltda — IOFS
e Clinica Ofatlmed

e CLIHON HL de oliveira Neto & CIA LTDA

e CEOP Clinica especializada de olhos e plasticas LTDA

o Instituto do Corpo Virginia Paim

e APAE — Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais
(fisioterapia)

e CLIORT - Clinica Ortopédica e Traumatoldgica Ltda

e HTO Hospital de Traumatologia e Ortopedia (Centro e
Sobradinho)

¢ SERVIFISIO — Clinica de Fisioterapia, Ortopedia e
Traumatologia Ltda

e H ORT Clinica de Ortoiedia

¢ Hospital da Mulher
o Hospitalar Mater-Dei Ltda
e HGCA — Hospital Geral Clériston Andrade
e HCLR — Hospital Col6nia Lopes Rodrigues
e Casa de Salde Santana
e HDPA — Hospital D. Pedro de Alcantara
¢ Hospital da Crianga
e Hospital Inacia Pinto dos Santos

e UNACON Hospital D Pedro de Alcantara

CLINICA DE MASTOLOGIA / GINECOLOGIA

e CMPC — Centro Municipal de Prevencdo do Cancer
¢ IMA — Instituto de Mastologia Ltda
e CEPARH - Centro de Pesquisa e Assisténcia em

¢ [UNE — Instituto de Urologia e Nefrologia Ltda
e Clinica Senhor do Bonfim — Servigos Médicos Ltda

o |IHEF

e Laboratorio Analises Clinica

o ANACLI - Laboratdrio Nilson Coelho Lopes

e ANACLI AM. N Laboratério de Andlises Clinicas

e VITALAB — Laboratorio de Analises Clinicas

e Marlene Lima — MN Laboratério de Analises Clinicas
Ltda

e BIOLAB — Bio laboratdrio de Andlise Clinicas

e BIOCENTER - Centro de Hematologia e Patologia
Clinica

e LABOP- Gerval Almeida Sena e Cia Ltda

e CITOLAB - Cajado Guerra Laboratério de
Citopatologia Ltda

¢ HEMOLABOR

e LAB Central

e LAB SANTANA

e IMUNE - Exclusivo para exame Citopatoldgico
Preventivo

e LABOPE- Carlos A S Nunes & CIA LTDA. EPP

e SANTA FE- Labomax Laboratério de Anélise
Clinicas Ltda

e GASTRO-LAB LTDA

e LADE Laboratério de Diagndstico Especializado
Ltda

e LABOCENTRO- Laboratério de Analise Clinica
Ltda

e LAC-SANDS e Carvalho LTDA ME

e LABORE analises clinicas LTDA

e CENTRO MEDICO N.S. DOS REMEDIOS- REIS &
NERY LTDA EPP

CLINICA DE ANATOMO-CITOPATOLOGICO

e CEDAP - Anatomia Patologica e Citopatologia
SIPACC

e Roberto Vieira Pinto — Servicos de Anatomia

Reproducdo Humana Patol6gica
CLINICA DE NEFROLOGIA ' BIO IMAGEM

¢ |HEF — Instituto de Hematologia e Hemoterapia
e CMDI — Centro Municipal de Diagnéstico e Imagem

Fonte: FEIRA DE SANTANA. Prefeitura Municipal. Secretaria Municipal de Salude. Diretoria de Atencao a
Salde. Plano Municipal de Saude 2018-2021. Feira de Santana, 2017. (FEIRA DE SANTANA,

2017a).

Os servicos de saude apresentados nos Quadros 3 e 4 deixam claro que a maioria dos

servigos oferecidos pelo SUS de média e alta complexidade estd vinculado a instituicdes
privadas, seguidas das publicas municipais (FEIRA DE SANTANA, 2017a; 2018b). Além

desses servicos 0 municipio conta com o Centro de Saude Especializado Dr Leone Leda

(CSE) e as cinco policlinicas referéncias as especialidades, dentre outros servicos

credenciados.
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O CSE dispde de atendimentos com nas seguintes especialidades: Endocrinologia,
Angiologia, Cardiologia, Cardiopediatria, Dermatologia, realizacdo de eletrocardiograma,
Grastroenterologia, Geriatria, Hematologia, Hepatologia, Neurologia, Neuropediatria,
Nefrologia, Nutricdo, Ortopedia, Otorrinolaringologia, Pneumologia, Proctologia, Psiquiatria
e Sexologia (FEIRA DE SANTANA, 2018b). Contudo, apesar desses servigos disporem de
atendimentos especializados, muitos deles necessérios para as criangcas com SCZ, eles néo
foram campos deste estudo devido a pouca procura para atendimento e acompanhamento das
criancas.

Diante da frequéncia de busca por atendimento pelas criancas com SCZ e que
pudessem caracterizar melhor o nosso objeto de estudo, foram escolhidos 0s seguintes
espacos: Secretaria Municipal de Saude (SMS), especificamente a Vigilancia Epidemioldgica
(VIEP), Central Municipal de Regulacdo (CMR) e Setor de Tratamento Fora do Domicilio
(TFD); Centro Municipal de Referéncia de Endemias; Unidades de Salde da Familia (USF) e
Unidades Bésicas de Saude (UBS); Associacdo de Pais e Maes dos Excepcionais (APAE) de
Feira de Santana.

Enfim, tais cenarios foram delimitados a partir dos seguintes critérios:

e instituices de salde conveniadas com o SUS que acompanham as criangas com

SCZ (USF, UBS, APAE - Centro Especializado de Reabilitacdo Fisica e Intelectual,
Centro Municipal de Referéncia de Endemias);

e servigos de inclusdo social e educativos (APAE — Centro Especializado de
Reabilitacdo Fisica e Intelectual);

e servicos de Vigilancia Epidemiolégica da Secretaria Municipal de Salde do
municipio de Feira de Santana que auxiliam o acompanhamento das criangas com SCZ, e/
ou encaminham para que o acompanhamento aconteca (CMR, TFD) e espacos de
mobilizacdo e participacdo das familias e criangcas com SCZ promovidos pela SMS e
VIEP, como o Projeto Aconchego.

A organizacdo do acesso dos usuarios do SUS as consultas e exames/procedimentos
especializados € realizada pela CMR, com agendamento a partir das guias de
encaminhamentos. A CMR funciona em um prédio do lado da Secretaria Municipal de Salde,
de segunda a sexta-feira das 8:00 as 18:00 horas.

Os atendimentos que ndo sao disponibilizados na rede SUS no municipio sao
encaminhados para outros centros de referéncia através do servi¢co de Tratamento Fora do
Domicilio (FEIRA DE SANTANA, 2018b). Deste modo, diante da necessidade de

acompanhamento em centros de reabilitagdo como a Rede SARAH, o Centro de Prevencdo e
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Reabilitacdo da Pessoa com Deficiéncia (CEPRED) ou outras instituicbes, a maioria das
criancas deslocam-se de Feira de Santana para Salvador e sdo cadastradas no TFD, que
disponibiliza o transporte para as mesmas e ajuda de custo.

O TFD atualmente funciona na Secretaria Municipal de Salude, sendo regulamentado
pela Portaria n° 55 de 24 de fevereiro de 1999 (BRASIL, 1999), que dispde sobre sua rotina
no SUS, atendendo diariamente por demanda espontanea, de modo que os agendamentos
sejam realizados no més que antecede a viagem (FEIRA DE SANTANA, 2018b).

No que diz respeito a atencdo basica em Feira de Santana ela é desenvolvida pela
Secretaria Municipal de Satde, com 120 Equipes de Saude da Familia (EqSF), das quais 25
estdo situadas na zona rural e 95 na &rea urbana, distribuidas em 91 UBS. Tais equipes
recebem o apoio dos 21 Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), que juntos buscam
consolidar a atencdo basica como porta de entrada do SUS (FEIRA DE SANTANA, 2018b) e,
portanto, fazem parte da rede de atendimento as criangas com SCZ.

Trés Unidades de Saude da Familia, duas delas situadas na zona urbana e uma na zona
rural também fizeram parte deste estudo, juntamente com uma Unidade Béasica de Saude
situada na zona urbana. As unidades foram escolhidas por possuirem em sua area de
abrangéncia criancas com SCZ com historico de acompanhamento pelas equipes das referidas
unidades, bem como pela equipe do NASF.

A SMS apresenta uma estrutura administrativa que contempla a Divisédo de Controle
Epidemioldgica a qual é responsavel pelo desenvolvimento de acfes especificas da VIEP. A
VIEP apresenta um organograma composto por coordenacdo geral, planejamento e
coordenacdes técnicas (Vigilancia de Agravos N&o-Transmissiveis, Vigilancia das Doencas
Transmissiveis, Vigilancia das Doencas Imunopreviniveis, Sistema de Notificacdo de
Agravos de Notificacdo Compulsoria, Programa Municipal de Imunizacdo, Nucleos de
Vigilancia Epidemiolégica das Policlinicas e Laboratério Central da VIEP). O setor
responsavel pela Vigilancia das Doencas Transmissiveis apresenta uma subdivisdo, a
Vigilancia das Doengas de Transmissdo Vetorial e, dentre elas, aquelas transmitidas pelo
Aedes aegypti, que é o caso do virus Zika e da SCZ (FEIRA DE SANTANA, 2020).
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3.3 Participantes do estudo

Segundo Minayo, Deslandes e Cruz Neto (2015, p. 14), a pesquisa qualitativa valoriza
a realidade social, ou seja, a cena da vida individual e coletiva, com toda a riqueza e
significados que apresenta. Para tanto, neste estudo buscamos abordar um “conjunto de
expressOes humanas constantes nas estruturas, nos processos, nas representagdes sociais, nas
expressdes da subjetividade, nos simbolos e significados”.

Na pesquisa qualitativa, segundo esses autores, sua representatividade ndo depende de
critérios numéricos, até porque, a amostragem significativa é aquela que permite ter uma
maior abrangéncia do problema investigado, diante da possibilidade da visdo mais ampliada
do objeto de estudo, considerando-se inclusive que é imprescindivel compreender os valores
culturais, as relagdes entre os individuos e 0s processos historicos que representam a realidade
de cada grupo, instituicdo e sujeito.

Assim, foram 29 os participantes deste estudo. Uma amostragem que foi delimitada
pelo critério de saturacdo, ao notarmos uma repeticdo na fala dos sujeitos sobre o objeto
pesquisado, ou seja, quando as concepcdes, explicacdes e sentidos atribuidos comegaram a ter
uma regularidade de apresentacdo, e quando conseguimos no campo de investigacdo
“compreender a ldgica interna do grupo ou da coletividade em estudo” (MINAYO, 2010, p.
197-198).

De acordo com Santana (2010) é relevante identificar qual a pessoa ou grupo de
pessoas esta ligado ou relacionado com o fendmeno estudado nas pesquisas qualitativas. Por
conseguinte, o estudo foi constituido de quatro grupos de participantes — maes/ pais ou
responsaveis das criancas com SCZ, profissionais de salde, gestores do SUS, pesquisadores
sobre o virus Zika —, que nos permitiram, de acordo com a especificidade da sua
singularidade, estudar a realidade pesquisada, caracterizados a seguir.

Grupo I, formado por oito (8) maes/ pais ou responsaveis das criancas com Sindrome

Congénita associada a infeccdo pelo virus Zika, maiores de 18 anos. Foram escolhidos a partir

de uma lista disponibilizada pela VIEP com o nome das mdes e das respectivas criangas que
possuiam a SCZ confirmada laboratorialmente ou aquelas que possuiam microcefalia e/ ou
alguma mé formacédo associada com o virus Zika, confirmado pelo quadro clinico de Zika
apresentado pela mée durante a gestacdo e pelo quadro clinico da crianca, pela

ultrassonografia transfontanela, tomografia computadorizada e outros exames diagndsticos
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realizados pela crianga, bem como sorologias que descartaram outras infec¢es na gestagéo,
como sifilis, toxoplasmose, citomegalovirus e rubéola.

No grupo das maes/ pais ou responsaveis, conforme Quadro 5, sete (7) entrevistadas
sdo do sexo feminino e um (1) do sexo masculino, na faixa etaria de 26 a 37 anos. Trés
informaram ser atendidas apenas no Centro Municipal de Referéncia de Endemias e as outras
cinco (5) sdo acompanhadas também na APAE. No que diz respeito a escolaridade quatro (4)
possuem segundo grau completo, duas (2) possuem segundo grau incompleto, uma (1) possui
primeiro grau completo e uma (1) primeiro grau incompleto. Quanto a ocupacdo seis (6) sdo

donas de casa, um (1) é chefe de cozinha e uma (1) é cabeleireira.

Quadro 5 Caracterizagdo dos participantes da pesquisa — Maes/ pais ou responsaveis das criangas com
Sindrome Congénita associada a infec¢do pelo Virus Zika (Grupo I). Feira de Santana — BA,
mar. a out., 2019.

Sexo  Idade (anos) Escolaridade Ocupagéo Local de atendimento

F 37 2° grau completo Dona de casa Centro de Referéncia de Endemias

F 26 20 grau completo Dona de casa Centro de Referéncia de Endemias/
APAE

F 29 1° grau completo Dona de casa Centro de Referéncia de Endemias/
APAE

M 32 20 grau incompleto | Chefe de cozinha |~ Cot0 9€ Refi%rjgg de Endemias/

= 28 20 grau incompleto Dona de casa Centro de Referéncia de Endemias/
APAE

= 30 20 grau completo Dona de casa Centro de Referéncia de Endemias/
APAE

F 37 1° grau incompleto Dona de casa Centro de Referéncia de Endemias

F 32 2° grau completo Cabeleireira Centro de Referéncia de Endemias

Grupo |1, constituido por 11 profissionais de salde e dos servigos sociais que
atendem as criangas com SCZ. Esses profissionais foram selecionados mediante os seguintes
critérios de inclusdo: estar no servico ha pelo menos seis (6) meses, independente do tipo de
vinculo empregaticio.

No Quadro 6, apresentamos uma sintese da caracterizacao deste grupo.
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Quadro 6 Caracterizacdo dos participantes da pesquisa — Profissionais de Salde (Grupo Il). Feira de
Santana — BA, mar. a out., 2019.

Tempo de

Idade ~ Profissao/ Tempo de Duplo . ~
Sexo formacéo ~ : " P6s-Graduacao
(anos) ocupacao Servico vinculo
(anos)
Psicologa Especializacdo em Terapia
F 32 4 (CMRE) 8 meses T Cognitivo Comportamental
Fisioterapeuta Instituicdo Especializagdo em Salde
F 38 13 13 anos de ensino Publica/ Especializagéo em
(APAE) ; S - -
privada Fisioterapia Neurofuncional
Especializacdo em Salde
Assistente Mental/ Especializacdo em
F 40 1 Social (APAE) 11 anos Satde Coletiva/ Especializaco
em Gestéo de Pessoas
Fonoauditloga Instituicdo
F 26 1 (APAE) L ano privada
Especializacdo em Salde
Publica e Administracdo
Fisioterapeuta Instituicdo Hospitalar/ Especializacdo em
M 31 6 (NASF) 8 meses privada Atendimento em UTI/
Especializacio em
Psicopedagogia
Enfermeira Especializacdo em Salde
F 54 26 (ESF) 14 anos Plblica
Terapeuta Instituicdo
F 30 6 Ocupacional 7 messes rivada
(APAE) P
Enfermeira Especializagdo em Urgéncia e
F 36 10 (UBS) 8 anos Emergéncia
Doutorado em Medicina e
Salde Humana, Mestre em
Médica Instituicdo | Medicina Interna, Especialista —
F 57 34 16 anos publica e Residéncia em Médica em
(CRMRE) X S S
privada Pediatria, Especializagdo em
Infectologia Pediétrica,
Especializacdo em Perinatologia
M 62 37 Médico (APAE) 30 anos Instlitu_igéo Especializagéo_em
publica neuropediatria
Fisioterapeuta Instituicdo Especializacdo em
F 34 9 (NASF) 5 anos privada neuropediatria

No Grupo 11, dos 11 profissionais de saude, nove (9) sdo do sexo feminino e dois (2)

do sexo masculino. No que diz respeito ao local de atuacgdo participaram dois (2) profissionais

que atendem no CMRE, dois (2) que atuam no NASF, um (1) na UBS, um (1) na Estratégia

Saude da Familia (ESF) e cinco (5) na APAE; o tempo de atuacdo nos referidos servi¢os

variou de 7 meses a 30 anos. A faixa de idade foi de 26 a 62 anos; a formacao profissional foi

variada, sendo dois (2) médicos, duas (2) enfermeiras, trés (3) fisioterapeutas, uma (1)

psicologa, uma (1) fonoaudidloga, uma (1) terapeuta ocupacional e uma (1) assistente social,

todos eles com tempo de formacdo entre 1 e 37 anos. Sete (7) participantes tém outro vinculo

profissional em institui¢des publicas (2) e privadas (6), dois (2) ndo possuem pos-graduacao
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concluida e uma (1) possui Pds-Graduacdo stricto sensu (Doutorado em Medicina e Saude
Humana).

Participaram do Grupo Il nove gestores dos servicos do SUS, formuladores de

politicas e do processo organizativo dos servigos de salde que atendem as criangas com SCZ,
constituido por coordenadores e/ ou referéncias técnicas da Secretaria Municipal de Sadde de
Feira de Santana e da APAE, que estavam no cargo hé pelo menos seis (6) meses.

Esse grupo foi composto por nove (9) participantes, sendo oito (8) do sexo feminino; a
faixa de idade variou entre 31 e 54 anos. Foi representado por quatro (4) assistentes sociais,
quatro (4) enfermeiras e um (1) educador fisico, os quais possuem um tempo de formacao que
variou entre cinco (5) e 30 anos e atuam na funcdo/ cargo pelo periodo entre quatro (4) e 28
anos. Sete deles possuem especializacdo em diversas areas e uma € Mestre em Saude
Coletiva. Dois (2) atuam na APAE e sete (7) na Secretaria Municipal de Saude (VIEP, TFD,
CMR e Atencdo Bésica). Desses nove participantes, quatro possuem outro vinculo, sendo dois
em instituicBes publicas e dois em instituicBes privadas.
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Quadro 7 Caracterizagdo dos participantes da pesquisa — Gestores dos Servigos do SUS (Grupo I11). Feira
de Santana — BA, mar. a out., 2019.

Formagéo

Tempo de
Formacéo

Funcéo/ cargo

Tempo
de
Servico

Duplo
vinculo

Po6s-Graduacao

Assisténcia Supervisora da Especializacdo em
F 32 Social 7 anos APAE 7 anos Gestdo de Pessoas
Responsavel Instituicdo Especializagio em
F 54 Enfermagem 30anos | Técnica VIEP — | 5anos . N
SMS privada Centro Cirurgico
Especializacdo em
Coordenador de Motricidade Humana,
M 49 Edgc_ac_;ﬁo 26 aNnos Preve,n(;éo eM | o anos Especializacdo na
fisica Saude da Pessoa com
APAE Deficiéncia (Crianca
e Adolescente)
Referéncia Espe,c ializggao em
L Lo Saude Publica,
Técnicado GT Instituicdo o
F 31 Enfermagem 9 anos d - 8 anos - Especializacdo
e Arboviroses publica Urgéncia e
da VIEP — SMS n
Emergéncia
. s Mestrado em Saude
Enfermeira Instituicédo Coletiva
F 52 Enfermagem | 28 anos Sanitaristada | 28 anos | publica de Especializagé{o em
VIEP — SMS ensino . L e
Saude Publica
Referéncia
Técnica de
Saude Mental, Especializacdo em
Assisténcia Servico Social Politica_s PUin(_;as do
F 32 . 6 anos e 4 anos Servigo Social,
Social . . I T
Oxigenoterapia Especializagdo em
Domiciliar MBA em Projetos
(Atencéo
Bésica) — SMS
Referéncia
Técnica das Especializacio em
Equipes NASF, Medicina Social,
Academia da Instituicdo Especializacdo em
F 41 Enfermagem 19 anos Saulde e 6 anos | deensino Saude da Familia,
Populagéo privada Especializacdo em
LGBT Linhas de Cuidado
(Atencgdo em Saude Coletiva
Basica) — SMS
Apoio Técnico
da
Coordenacdo
F 34 Assiste‘_:ncia 5 anos da (_Ze_ntral 10 anos
Social Municipal de
Regulacéo/
Coordenadora
interina — SMS
Assisténcia Coordenadora
F 33 Social 7 anos TED — SMS 7 anos -—--

Grupo IV, formado por uma pesquisadora local sobre o virus Zika, que desenvolve ou

ja desenvolveu estudos em Feira de Santana sobre o virus Zika e/ ou SCZ.
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Quadro 8 Caracterizacédo dos participantes da pesquisa — Pesquisadora local sobre o virus Zika (Grupo
1V). Feira de Santana — BA, mar. a out., 2019.

Tempo
Funcéo/ cargo de
Servico

Idade Tempo de

Sexo Formacéo = ~ PRkl
ormacao

vinculo

Po6s-Graduacao

(anos)

Doutora em
Medicina e Salde,
Mestre em Saude
Coletiva,
Especializacdo em

Professora Instituicdo | Desenvolvimento
F 66 Enfermeira 38 anos Adjunta da 28 anos L i
UEES publica G_erenual ,E_m
Unidades Basicas
de Salde,

Especializacio em
Educagdo Em
Saude Publica.

A Unica participante do Grupo IV é do sexo feminino, possui 66 anos e € enfermeira,
com 38 anos de formacdo. Atua como professora adjunta da UEFS ha 28 anos e possui como
maior titulacdo Doutorado em Medicina e Saude.

Salientamos que umas das participantes que € gestora dos servicos de salde é
pesquisadora local do virus Zika. Contudo, frente a sua expressiva atuacdo na gestdo
municipal foi caracterizada neste estudo como sendo do Grupo Ill, gestores dos servicos do
SUS.

3.4 Técnicas e Instrumentos de Coleta de Dados

Escolhemos como técnicas de coleta de dados a entrevista (roteiros — Apéndices A e
B), a observacéo (roteiro — Apéndice C) e a andlise de documentos, por possibilitarem a
producdo de dados que puderam sustentar o estudo, a partir dos seus questionamentos e
objetivos.

A entrevista € uma técnica que possibilita ndo apenas a interagdo social do(a)
pesquisador(a) com os participantes do estudo, mas também a coleta dos dados que
interessam & investigacdo nas informacgdes contidas nas falas dos entrevistados (MINAYO;
DESLANDES; CRUZ NETO, 2015; GIL, 2008).

De acordo com Minayo, Deslandes e Cruz Neto (2015, p. 64), a entrevista se
caracteriza por “uma conversa a dois, ou entre varios interlocutores, realizada por iniciativa

do pesquisador” a qual tem por objetivo “construir informacdes pertinentes para um objeto de
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pesquisa, e abordagem pelo entrevistador, de temas igualmente pertinentes com vistas a este
objetivo”.

Concordamos com Santana (2010) que apesar da entrevista se centralizar no falar e no
ouvir, ela também oportuniza o(a) pesquisador(a) observar os elementos entremeados na fala.

Apesar da entrevista poder apresentar algumas desvantagens, como incomodo ou
impaciéncia para o(a) entrevistado(a) pelo tempo despendido para sua realizacdo, o
participante sentir vergonha, constrangimento ou medo de se expor durante a entrevista ao
falar de questdes que venham a comprometé-lo(a), foi uma técnica que apresentou vantagens
na superacdo dos possiveis limites ou dificuldades sendo, portanto, escolhida ndo apenas pela
sua pertinéncia ao estudo, mas também por poder ser realizada tanto com alfabetizados quanto
analfabetos; ser um método flexivel, pois nos permitiu como pesquisadora que formulasse os
guestionamentos de acordo com a compreensdo de cada entrevistado(a), além de poder
observar a fala e os gestos do(a) entrevistado(a) durante a sua realizagdo. Os roteiros para a
realizacdo da entrevista (Apéndices A e B) foram construidos de acordo os grupos de
participantes que foram entrevistados.

Escolhemos o tipo de entrevista semiestruturada, aquela que, conforme os autores,
combina perguntas fechadas e abertas, e que possibilita ao entrevistado discorrer sobre o tema
em questdo sem se prender a indagacao formulada.

Na entrevista semiestruturada como pesquisadora questionamos o(a) entrevistado(a)
acerca de assuntos que interessavam a pesquisa, ou seja, nos possibilitou uma obtencdo de
informacBes detalhadas sobre a realidade vivenciada por cada sujeito entrevistado, pois nos
permitiu interrogar o participante da pesquisa, criando novas perguntas, de modo que
obtivéssemos um conhecimento mais ampliado sobre a sua percep¢do com relagdo ao objeto
estudado.

Enfim, segundo Trivifios (2009) a entrevista semiestruturada ao mesmo tempo que
valoriza a presenca do investigador, oferece todas as perspectivas possiveis para que o(a)
entrevistado(a) alcance a liberdade e a espontaneidade necessarias, enriquecendo a
investigacéo.

Alguns participantes, talvez por medo de represalias, ou indisposicdo em contribuir
com a pesquisa, ou ter que deixar de realizar as atividades rotineiras de seu trabalho em
alguns momentos para serem entrevistados ndo quiseram participar do estudo, bem como pela
participacdo frequente em pesquisas, no caso das mées/ pais ou responsaveis. Entretanto, isso
ocorreu de forma reduzida e, mais precisamente, por parte de algumas mées (Grupo 1) e de

alguns profissionais de satde (Grupo I1).
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As entrevistas foram realizadas em dia e horario agendados de acordo com a
disponibilidade dos participantes, em local reservado, de modo a garantir a manutencdo da
privacidade dos mesmos. As mesmas foram iniciadas apés a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), foram gravadas em gravador de MP3 com a
autorizacdo dos participantes e salvas em notebook, tendo uma duragcdo minima de 13 minutos
e 26 segundos e maxima de 1 hora e 17 minutos.

Na oportunidade ressaltamos que um dos participantes solicitou que entrevista ndo
fosse gravada e sim que as respostas fossem escritas no momento em que as perguntas eram
feitas. Além disso, aos participantes que solicitaram foi garantido o direito de ler a sua
entrevista apds a transcricdo, sendo retiradas ou acrescentadas as informacgdes que lhe
interessavam (BRASIL, 2012), contudo salientamos que isso aconteceu com um participante.

Todos os participantes foram identificados por um numero de acordo com a ordem
crescente das entrevistas, seguidas pela primeira letra do grupo ao qual pertencem, no sentido
de garantir o seu anonimato, de acordo com a Resolucgdo 466/ 2012 (BRASIL, 2012) que trata
de pesquisa com seres humanos. Deste modo, as falas foram identificadas da seguinte
maneira: entrevista com letra correspondente a cada grupo — R (responsavel), PS (profissional
de salde), G (gestor) e Pe (pesquisadora) — acompanhada do numero referente a ordem
crescente de cada entrevista realizada, ou seja, Entrevistado (Ent.) mais o nimero de ordem de
cada entrevista, seguida da letra do grupo. Exemplo: Ent. 1R.

No sentido de articular o falado e o contexto aproximado do objeto estudado
escolhemos uma outra técnica de coleta de dados, a observacdo, um método de obtencdo de
informacdes que se utiliza dos sentidos para perceber determinados aspectos do cotidiano.

A observacdo foi a sistemaética, pois além de permitir atender aos objetivos da
pesquisa, nos proporcionou estarmos atenta as situaces experienciadas pelos participantes a
partir da aproximacdo da sua realidade, além de ser sistematicamente planejada a fim de
atender a questdes especificas, ou seja, aquela que, segundo Gil (2008), possibilita que o(a)
pesquisador(a) preestabeleca quais 0s aspectos a serem observados, conforme roteiro.

Durante a coleta de dados observamos aspectos que constavam no roteiro — Apéndice
C e que estavam presentes nas praticas, comportamentos, gestos, expressdes, sentimentos,
bem como na propria dindmica das unidades de saude, sendo tais informagfes registradas
sempre ao final do dia apds voltar do campo de estudo, para que nenhum fato observado fosse
perdido.

Além da entrevista e observacao trabalhamos também, com intuito de complementar

os dados obtidos, com a andlise de documentos. Para Alves-Mazzotti e Gewandsznajder
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(2002) a andlise de documentos € um tipo de técnica que se utiliza de documentos oficiais
e/ou qualquer registro escrito como fonte de informacéo, a exemplo de regulamentos, atas de
reunides, relatorios, leis, portarias, dentre outros, que possam fornecer subsidios para
compreender 0 nosso objeto de estudo.

Desta forma, realizamos um levantamento prévio dos documentos datados a partir de
2015, que foi quando iniciaram os casos de mal formacdes fetais relacionados com o virus
Zika, até o momento da coleta de dados (out., 2019), a serem analisados enquanto fonte
secundaria, sendo posteriormente selecionados os documentos que listamos a seguir:

Documento 1: Plano Municipal de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA,
2018-2021 (FEIRA DE SANTANA, 2017a);

Documento 2: Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2015
(FEIRA DE SANTANA, 2015);

Documento 3: Relatdrio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2016
(FEIRA DE SANTANA, 2016a);

Documento 4: Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2017
(FEIRA DE SANTANA, 2017b);

Documento 5: Relatdrio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2018
(FEIRA DE SANTANA, 2018b);

Documento 6: Programacdao Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA,
2016 (FEIRA DE SANTANA, 2016b);

Documento 7: Programacdo Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA,
2017 (FEIRA DE SANTANA, 2017c);

Documento 8: Programacao Anual de Saide do Municipio de Feira de Santana — BA,
2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018c);

Documento 9: Programacdo Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA,
2019 (FEIRA DE SANTANA, 2019a);

Documento 10: Plano de Contingéncia da Dengue, Zika, Febre Amarela e
Chikungunya do Municipio de Feira de Santana — BA, 2019 (FEIRA DE SANTANA, 2019b).

Os documentos foram disponibilizados pela Secretaria Municipal de Salde,
especificamente no Setor de Planejamento, Setor de Educagdo Permanente e VIEP.

No texto, estes documentos citados na analise dos dados séo identificados por um
namero, conforme listagem deste subitem, ou seja, Documento 1, leia-se Doc-1,
acompanhado do seu respectivo titulo, com destaque em italico, no sentido de reconhecé-los

como dados empiricos.
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3.5 Método de Analise de Dados

A andlise ou tratamento do material empirico procura ultrapassar a incerteza, integrar
novos conhecimentos e enriquecer a leitura, a partir da sua articulagdo com o material tedrico
“no entrecruzamento de comunicacdes, na observacdo de condutas, nas concepcgoes, ideias e
valores, e na acdo particular, coletiva e social” (ASSIS; JORGE, 2010, p. 139-140). Portanto,
segundo Minayo (2010), analisar um material qualitativo tem a finalidade de penetrar nos
significados que os sujeitos sociais compartilham na vivéncia de sua realidade.

E, neste sentido, escolhemos como método de andlise dos dados a Hermenéutica-
Dialética por entendermos que o mesmo possibilita 0 encontro de duas perspectivas tedricas
que ultrapassam a descricéo e fortalecem a subjetividade dos participantes do estudo, a partir
da transversalizacdo dos dados empiricos (falas, observacBes e documentos) com a
identificacdo das suas convergéncias, divergéncias, diferencas e complementariedades.

De acordo com Minayo (2002, p. 101) uma analise Hermenéutica-Dialética busca
compreender “a pratica social empirica dos individuos em sociedade em seu movimento
contraditorio”, uma vez que a Hermenéutica € entendida como a arte de compreender textos e
gue tem como unidade temporal o presente, que representa o encontro entre o passado e 0
futuro, o diferente e a diversidade dentro da vida atual, intercedida pela linguagem
(MINAYO, 2010) e a Dialética é a forma em que a realidade se desenvolve a partir do
movimento, da transformacéo e do ‘estranhamento’ que caracterizam as relagdes sociais, as
quais sdo “historicamente dindmicas, antagbnicas e contraditdrias entre classes, grupos e
culturas” (MINAYO, 2002, p. 101).

Enfim, enquanto a Hermenéutica busca as bases do consenso e da compreensdo na
tradicdo e na linguagem, a Dialética estabelece uma atitude critica a partir da introducdo na
compreensdo da realidade do principio do conflito e da contradicdo como algo que se explica
na transformacao e no movimento da realidade.

Na Hermenéutica-Dialética, Assis e Jorge (2010, p. 149) consideram que na analise
dos dados ocorre o “confronto, dialeticamente integrado, entre as categorias empiricas
situadas no plano concreto operacional e as categorias analiticas (referencial teorico
norteador) que se articulam, se movimentam e se questionam na realidade natural-social”.

Portanto, para analisar os dados deste estudo tivemos como referéncia Minayo (2010)
e Assis e Jorge (2010), os quais nos auxiliaram a delimitar o caminho percorrido no método

de analise seguindo os momentos descritos a seguir, didaticamente organizadas de forma



ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA
Mariana de Oliveira Araujo

separada e sequencial para facilitar a compreensdo de como ocorreu esse processo, mas

salientamos que essas etapas séo relacionadas, dindmicas e complementares entre si.

1° Momento: ordenamento dos dados

Nessa fase tivemos o primeiro contato com o material empirico obtido a partir da
transcrigdo ipsi literis das entrevistas, que foram gravadas em aparelho de MP3, bem como do
material coletado da observacdo sistematica, digitados diariamente apds retornarmos do
campo de estudo.

Ao término da transcricdo de todas as entrevistas e as observacdes, procedemos a
leitura geral do material transcrito o que nos possibilitou uma primeira aproximagdo aos
nicleos de sentido contidos nas falas dos entrevistados, assim como das observacoes
realizadas, organizando o material de acordo com os grupos dos entrevistados.

No que diz respeito aos documentos, realizamos também uma leitura preliminar,

demarcando os contetdos que poderiam compor a analise.

2° Momento: classificacdo dos dados

De acordo com Minayo (2010), essa etapa compreende a “leitura flutuante” que
possibilita apreender as estruturas de relevancia e nucleos de sentido das entrevistas,
observacdes e documentos de andlise, as ideias centrais como tem se conformado o ACESSO
AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANCAS COM SCZ.

Assim, a leitura exaustiva e flutuante dos textos das entrevistas, observacdes e
documentos nos possibilitou visualizar os nucleos de sentido e as ideias centrais sobre o tema
pesquisado.

A partir da analise das entrevistas identificamos 14 nucleos de sentido para 0s Grupos
I, 11, Il e IV dos entrevistados: Caracterizacdo do direito a satde; Medidas/ Leis implantadas;
Servigos criados ap6s a epidemia; Condic¢des sociais das familias das criancas com SCZ;
Organizagdo dos servigos que atendem as criangas com SCZ; Busca pelos direitos/
mobilizacdo/ participacdo social; Papel da gestdo municipal na garantia do direito a satde as
criangas com SCZ; Atendimento dos profissionais as criangas com SCZ; Estratégias dos
servigos de assisténcia social para a garantia do direito a saude as criangas com SCZ;
Acompanhamento/ reabilitacdo da crianca com SCZ; Diagndstico da crianca com SCZ,;
Avancos/ Facilidades; Dificuldades/ Limites; Perspectivas.

Posteriormente, selecionamos 0s contetdos das entrevistas, observacdes e documentos

em “unidades de sentido, por estruturas de relevancia, por tépicos de informacdo ou por
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temas” e colocamos ““as partes semelhantes juntas, buscando perceber as conexdes entre elas,
e guardando-as em codigos ou gavetas” (MINAYO, 2010, p. 358), e construimos quatro (4)
quadros de acordo com 0s grupos pesquisados: Grupo | — Maes/ pais ou responsaveis das
criancas com Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo Virus Zika; (Quadro 9); Grupo Il
— Profissionais de Saude (Quadro 10); Grupo IV — Gestores do SUS (Quadro 11); Grupo IV —
Pesquisadora Local sobre o virus Zika (Quadro 12).

Quadro 9 Sintese dos confrontos das entrevistas do Grupo | — Maes/ pais ou responsaveis das criangas
com Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo Virus Zika. Feira de Santana — BA, mar./
out., 2019.

Nucleos de Sentido Ent. IR Ent.(..)R Ent.22R Sintese Horizontal

Caracterizacdo do direito a satide

Medidas/ Leis implantadas

Servicos criados apds a epidemia

Condicdes sociais das familias das criangas com SCZ

Organizagdo dos servigos que atendem as criangas com
SCz

Busca pelos direitos/ mobilizagao/ participacéo social

Papel da gestdo municipal na garantia do direito a
salde as criangas com SCZ

Atendimento dos profissionais as criangas com SCZ

Estratégias dos servicos de assisténcia social para a
garantia do direito a saude as criangas com SCZ

Acompanhamento/ reabilitacdo da criangca com SCZ

Diagnéstico da crianga com SCZ

Avancos/ Facilidades

Dificuldades/ Limites

Perspectivas

Sintese Vertical
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Quadro 10 Sintese dos confrontos das entrevistas do Grupo Il — Profissionais de Saude. Feira de Santana

— BA, mar./ out., 2019.
Nucleos de Sentido

Ent. 9Pr

Caracterizacdo do direito a satde

Ent. (..)Pr Ent. 28Pr  Sintese Horizontal

Medidas/ Leis implantadas

Servicos criados apds a epidemia

Condigdes sociais das familias das criancas com SCZ

Organizagao dos servicos que atendem as criangas com
SCz

Busca pelos direitos/ mobilizagéo/ participagdo social

Papel da gestdo municipal na garantia do direito a
salde as criangas com SCZ

Atendimento dos profissionais as criangas com SCZ

Estratégias dos servicos de assisténcia social para a
garantia do direito a satde as criangas com SCZ

Acompanhamento/ reabilitagdo da crianga com SCZ

Diagnostico da crianga com SCZ

Avangos/ Facilidades

Dificuldades/ Limites

Perspectivas

Sintese Vertical

Quadro 11 Sintese dos confrontos das entrevistas do Grupo |11 — Gestores dos Servicos do SUS. Feira de

Santana — BA, mar./ out., 2019.
Nucleos de Sentido

Ent. 2G

Ent. (..)G Ent.29G Sintese Horizontal

Caracterizacdo do direito a satde

Medidas/ Leis implantadas

Servicos criados apds a epidemia

Condigdes sociais das familias das criangas com SCZ

Organizagao dos servicos que atendem as criangas com
SCz

Busca pelos direitos/ mobilizagao/ participagdo social

Papel da gestdo municipal na garantia do direito a
salde as criangas com SCZ

Atendimento dos profissionais as criangas com SCZ

Estratégias dos servicos de assisténcia social para a
garantia do direito a salde as criangas com SCZ

Acompanhamento/ reabilitagdo da crianga com SCZ

Diagndstico da crianga com SCZ

Avancos/ Facilidades

Dificuldades/ Limites

Perspectivas

Sintese Vertical
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Quadro 12 Sintese dos confrontos das entrevistas do Grupo IV — Pesquisadora local sobre o virus Zika.
Feira de Santana — BA, mar./ out., 2019.

Nucleos de Sentido ‘ Ent. 22Pe Sintese Horizontal

Caracterizacdo do direito a satide

Medidas/ Leis implantadas

Servicos criados apds a epidemia

Condigdes sociais das familias das criangas com SCZ

Organizagao dos servigos que atendem as criangas com SCZ

Busca pelos direitos/ mobilizagao/ participacéo social

Papel da gestdo municipal na garantia do direito a salde as criancas com SCZ

Atendimento dos profissionais as criangas com SCZ

Estratégias dos servicos de assisténcia social para a garantia do direito a saide
as criangas com SCZ

Acompanhamento/ reabilitagdo da criangca com SCZ

Diagnéstico da crianga com SCZ

Avancos/ Facilidades

Dificuldades/ Limites

Perspectivas

Sintese Vertical

Os dados empiricos foram sistematizados a partir da sintese horizontal (leitura de cada

categoria representada por cada entrevistado) e a sintese vertical (ideia global de cada
entrevista e do conjunto de entrevistados de cada grupo representativo).

Ao realizarmos a sintese horizontal em cada quadro identificamos as convergéncias,
divergéncias, complementariedades e diferencas de cada ndcleo de sentido existentes nas falas
dos entrevistados. Por sua vez, na sintese vertical realizamos uma sintese da ideia global de
nucleos de sentido por entrevistado.

Posteriormente, a partir dos nucleos de sentido extraidos dos dados [entrevistas,
observacdes e documentos] elaboramos as seguintes categorias:

CATEGORIA 1: DIREITO A SAUDE DAS CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA
ASSOCIADA A INFECCAO PELO ZIKA VIRUS: uma questdo politica, socioecondmica,

administrativa e técnico-clinica.

CATEGORIA 2: ESTRATEGIAS DE ATENCAO A SAUDE E PROTECAO SOCIAL NA
GARANTIA DO DIREITO A SAUDE DAS CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA
ASSOCIADA A INFECCAO PELO ZIKA VIRUS.



ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA m
Mariana de Oliveira Araujo

CATEGORIA 3: ACONCHEGO, UMA POSSIBILIDADE DE ACESSO AO DIREITO A
SAUDE.

CATEGORIA 4: SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECCAO PELO ZIKA
VIRUS: avangos, dificuldades/limites, desafios e perspectivas ao direito a satde.

3° Momento: analise final dos dados

A analise final dos dados é o momento final caracterizado pelo aprofundamento no
material empirico obtido nas etapas anteriores (ordenacdo e classificagcdo dos dados), numa
tentativa de compreender o objeto estudado a partir do movimento, “que vai do empirico para
0 tedrico e vice-versa, que danca entre o concreto e o abstrato, que busca as riquezas do
particular e do geral” (MINAYO, 2010, p. 358-359).

De modo a facilitar o entendimento da analise Hermenéutica-Dialética apresentamos
na Figura 10 o fluxograma analisador proposto por Assis e Jorge (2010, p. 155) para a sua

operacionalizacéo.
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Figura 10 Desenvolvimento da Analise Hermenéutica-Dialética.
Fonte: Assis e Jorge (2010).

Assim, com o intuito de estabelecer relacGes dialéticas entre as diferentes fontes de

dados aqui delimitadas, realizamos a triangulacdo do material empirico e do referencial

tedrico, buscando conhecer as realidades historicas e sociais que estdo presentes nos
diferentes contextos, e nas diversas técnicas de coleta e analise dos dados, bem como dos
distintos sujeitos deste estudo (ASSIS; JORGE, 2010).

De acordo com Trivifios (2009) e Minayo (2010) a triangulagédo de dados busca
ampliar a descricdo, a explicacdo e a compreensdo do objeto de estudo, constituindo-se em

uma técnica usada em pesquisa qualitativa que possibilita a intersecdo e o cruzamento de
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multiplos olhares, a visdo de varios entrevistados e/ ou o emprego de diversas técnicas de
coleta de dados.

Desse modo, a andlise final dos dados possibilitou a articulacdo entre o material
empirico — falas, observacGes e documentos — com os referenciais tedricos de modo a
construir as categorias descritas anteriormente, respondendo as questGes norteadoras
propostas neste estudo, a partir dos seus objetivos.

Na construcdo da analise dos dados os participantes sdo nominados nos fragmentos
das suas falas do grupo ao qual pertence. Deste modo, 0 Grupo | mées, pais ou responsaveis
sdo identificados com os codigos: Ent. 1R, Ent. 7R, Ent. 8R, Ent. 11R, Ent. 12R, Ent. 13R,
Ent. 14R e Ent. 22R. O Grupo I, profissionais de saide, séo identificados de acordo com o
cddigo: Ent. 9PS, Ent. 10PS, Ent. 15PS, Ent. 16PS, Ent. 17PS, Ent. 19PS, Ent. 21PS, Ent.
25PS, Ent. 26PS, Ent. 27PS, Ent. 28PS. O Grupo Il gestores dos servicos do SUS receberam
a identificagdo: Ent. 2G, Ent. 3G, Ent. 4G, Ent. 5G, Ent. 6G, Ent. 18G, Ent. 20G, Ent. 23G e
Ent. 29G. O Grupo 1V, foi identificado da seguinte forma: Ent. 24Pe. Ao nos referirmos aos
participantes deste estudo nos fragmentos de suas falas, usaremos sempre o feminino devido a

maioria absoluta serem mulheres.

3.6 Consideragdes Eticas e Legais da Pesquisa

Por se tratar de um estudo que envolve seres humanos, buscamos atender as diretrizes
e regulamentacdes propostas na Resolucdo do Conselho Nacional de Salde, n° 466, de 12 de
dezembro de 2012 (BRASIL, 2012).

A Resolugdo 466/ 2012 preconiza que toda pesquisa envolvendo seres humanos
devera obedecer as recomendacBes desse documento e dos demais que visam preservar 0S
direitos éticos e legais dos sujeitos envolvidos na pesquisa. Desta maneira, a coleta de dados
desta pesquisa s6 foi iniciada apGs aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual de Feira de Santana (CEP — UEFS), conforme parecer N° 3.153.876 de
19 de fevereiro de 2019 (CAAE 03644818.7.0000.0053).

Ap0s a aprovacdo do Projeto de Pesquisa pelo CEP — UEFS, entramos no campo de
pesquisa propriamente dito e iniciamos a coleta dos dados, com a entrevista semiestruturada, a
observacao sistematica e a analise de documentos, mais precisamente em 26 de margo de

2019, quando na oportunidade iniciamos as entrevistas semiestruturadas e observagoes,
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finalizando as entrevistas em 23 de julho de 2019, as quais foram posteriormente transcritas e
analisadas. Contudo, reiteramos que ainda permanecemos coletando dados até dois (2) de
outubro de 2019, especificamente documentos que compuseram a analise.

Destacamos que a Resolucdo 466/ 2012 incorpora, sob a Otica do individuo e das

coletividades, os quatro principios bésicos da Bioética: autonomia, ndo maleficéncia,

beneficéncia e justica, entre outros, e visa garantir os direitos e deveres que dizem respeito a

comunidade cientifica, aos participantes da pesquisa e ao Estado.

Além disso, 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Apéndice D, teve a
finalidade de orientar os participantes da pesquisa, por meio de uma linguagem acessivel,
deixando claro os contetidos como justificativa, objetivos e metodologia a serem utilizadas no
estudo, bem como os direitos que eles tém de recusar-se a participar ou retirar o0 seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem prejuizo de qualquer natureza, assim como
a garantia do sigilo e o carater confidencial dos dados coletados, como também esclarecé-los
sobre 0s possiveis riscos e os beneficios na participacdo na pesquisa, ressaltados no Quadro 3
a seguir — Riscos e Beneficios do Estudo.

Os beneficios desta pesquisa compensam 0s riscos se comparados, conforme
exposi¢do no Quadro 3.

Esclarecemos ainda, que caso percebéssemos algum risco ou dano a saude causado
pela participacdo deles neste estudo, em qualquer momento a pesquisa Seria suspensa
imediatamente e encaminhariamos o(s) participantes para servico de apoio psicoldgico
disponibilizado pelo municipio do estudo, apesar desta pesquisa nédo ter tido risco fisico ou

financeiro que pudessem necessitar de indenizagdes materiais.

102




ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA

Quadro 13 Possiveis Riscos e Beneficios do Estudo “Acesso ao Direito a Saude das criancas com Sindrome

Mariana de Oliveira Araujo

Congénita associada a infec¢do pelo Virus Zika”. Feira de Santana-BA, 2018-2021.

RISCOS BENEFICIOS

e O(a) particpante relembrar situagBes constrangedoras
sobre a doenga em que o direito a sadde das criancas com
Sindrome Congénita associada a infecgdo pelo virus Zika
ndo pdde ser efetivado devido entraves no sistema de saude
tanto por parte dos usudrios, profissionais e gestores.

e Aos(as) participantes, enquanto profissionais de saude,
dos servicos sociais e/ ou educacionais, se sentirem
impotentes em perceberem que os esforcos empreendidos
ndo sdo o bastante para promover o direito a salde as
criancas com Sindrome Congénita associada a infec¢do pelo
virus Zika.

e O(a) particpante podera sentir medo, desconfianga e/ ou
constrangimento em conversar com a pesquisadora no
momento da entrevista.

e O(a) participante poderd sentir-se incomodado por estar
sendo observado durante as praticas e/ ou dimensbes de
Servigos.

e O(a) participante podera sentir-se impaciente devido a
entrevista tornar-se longa e, consequentemente, demorada.

e Of(a) participante podera sentir medo em conversar sobre o
assunto, temendo represalias.

e Divulgacdo das formas de garantia do
direito a salde as criancas com Sindrome
Congénita associada a infeccdo pelo virus
Zika.

o Contribuicdo a ‘nova’ pratica, humanizada,
acessivel e resolutiva, em busca da promogéo,
controle e garantia do direito a salde as
criangas com Sindrome Congénita associada a
infeccdo pelo virus Zika.

e Fornecimento  de  subsidios para a
formulagcdo de politicas publicas sobre as
formas estratégicas de vencer dificuldades e
fortalecer as facilidades para a garantia do
direito a salde as criangas com Sindrome
Congénita associada a infeccdo pelo virus
Zika.

o Valorizagdo da atuacdo dos profissionais de
salde e gestores para a promog¢do da garantia
do direito & sadde as criangas com Sindrome
Congénita associada a infeccdo pelo virus
Zika.
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4 DIREITO A SAUDE DAS CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA

ASSOCIADA A INFECCAO PELO ZIKA VIRUS: UMA QUESTAO POLITICA,
SOCIOECONOMICA,ADMINISTRATIVAETECNICO-CLiNICA

O direito a saude das criancas com SCZ tem permeado aspectos referentes a
legislacdo, aos recursos financeiros, organizativos, administrativos e profissionais existentes
para a sua efetivacao. Tais aspectos que sdo objetos de reflexdes sobre o direito a saude foram
por nos definidos de dimens@es de analise do Direito & Saude — politica, econdmica, social,
administrativa e técnico-clinica —, as quais serdo analisadas nas subcategorias.

Saude enquanto direito é reconhecido internacionalmente como um direito humano
fundamental, segundo a Declaracdo Universal de Direitos Humanos e enquanto um direito
social na Constituicdo Federal Brasileira de 1988.

Considerada um direito social, a salide pode ser um direito exigido de modo a ser
efetivado pelo Estado brasileiro a todos os cidadéos, a partir de acdes concretas e efetivas para
a sua promocao, protecdo e recuperacdo, gque intervenham na dindmica social para a sua
garantia (AITH, 2010).

De acordo com Dallari (1988), a saude definida como direito deve conter aspectos
sociais e individuais, ao privilegiar, respectivamente, a liberdade das pessoas nas suas
escolhas e a igualdade de modo a garantir a oferta de cuidados de saide do mesmo nivel para
todos que necessitarem.

N&do existe um tratamento especifico para as criancas com SCZ, contudo elas
necessitam de cuidados e suporte de acdes que poderdo auxiliar em seu desenvolvimento com
a participacdo de diversos profissionais de salde (fisioterapeutas, enfermeiros, médicos,
assistentes sociais, técnicos de enfermagem, psic6logos, terapeutas ocupacionais, entre outros)
que com suas atividades, poderdo estimula-las precocemente e/ ou também colaborar para seu
desenvolvimento cognitivo e motor (BRASIL, 2016€), uma promocdo ao direito a salde.

Além das agdes destinadas especificamente para a estimulacdo precoce, exames
inespecificos podem ser solicitados a fim de complementar a investigacdo e o estadiamento
dos casos, bem como a assisténcia farmacéutica, com medicamentos que podem ser aqueles
da atencéo basica ou de alto custo.

Deste modo, para Maggio e Dallari (2017, p. 60), a ordem constitucional ressalta que a
salde se constitui em direito de todos. Por isso, o Estado em seus trés niveis de gestdo —

Federal, Estadual e Municipal — precisa garantir a organizacdo e a disponibilizacdo de acdes e
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servicos de saude “através de continuos e eficientes atos de gestdo, prestacdo e regulacdo, de
modo a assegurar, com adequado planejamento e financiamento, a atengdo devida em satde”.

Segundo Santos (2010), nos ultimos tempos a garantia do direito a saude vem sendo
objeto de reflexdes de estudiosos e governantes nos aspectos econdémico, social,
administrativo, técnico-clinico, de formacdo de profissionais e comprometimento social e,
principalmente, quanto a incorporagdo tecnolégica e seu alto custo. Além disso,
complementamos a afirmacdo que o aspecto politico e sistemas de protecdo social também

permeiam as discussdes sobre o direito a salde.

4.1 Dimensao politica: portarias, leis e diretrizes na promocao do acesso ao direito a saude

A dimensdo politica é referente as medidas adotadas para assegurar 0 acesso,

beneficiando os usuarios dos sistemas de protecdo social, bem como a criacdo de Portarias,
Leis e Diretrizes que busquem promover o direito a salde.

Algumas dessas medidas e/ ou Leis/ Portarias/ Diretrizes ja existiam antes da epidemia
do virus Zika e da SCZ, as quais serviram para assegurar o direito a saude, como elencado na

fala da responsavel Ent. 22R:

[...] tudo que ja existia é o que existe hoje, ndo teve nenhuma novidade. [...] qualquer
crianga com deficiéncia tem direito ao passe livre, tem direito a vaga de
estacionamento [para] deficiente; tem direito a um desconto na conta de energia;
alguns casos, tem a que o Estado leve e traga para [...], por exemplo, se for para
capital fazer tratamento. Os direitos que j& existiam é 0s que continuam, ndo surgiu
algo novo [...] (Ent. 22R).

De maneira convergente a esta fala, a profissional de saude Ent. 16PS justifica que a
legislacdo e as medidas foram apoiadas na Lei das Criancas com Deficiéncia, a qual ja existia
antes da ocorréncia da SCZ nas criancas.

Eu acredito que, voltando para as questdes de, do direito a salde de criangas com
deficiéncia. Eu acho que dentro disso as criangas puderam se apoiar [...]. Eu acho
que entrou na mesma lei das criangas com deficiéncia (Ent. 16PS).

Considerando-se as leis que ja existiam antes da epidemia e que buscam atender as
especificidades e necessidades das pessoas com deficiéncia, citamos a Politica Nacional de
Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL, 2002), que tem como proposito
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promover a reabilitacdo da pessoa portadora de deficiéncia na sua capacidade funcional e
desempenho humano, de modo a contribuir para a sua inclusdo social e prevenir agravos, e 0
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015a), aquele que busca assegurar e
promover de maneira igualitaria os direitos das pessoas com deficiéncias e promover a sua
cidadania e inclusdo social.

Particularmente ressaltamos que a Politica Nacional de Atencdo Integral & Saude da
Crianca (BRASIL, 2015c) busca promover a atencdo a saude de criangas com deficiéncia ou
em situacbes especificas e de vulnerabilidade, a partir da articulacdo de estratégias
intrassetoriais e intersetoriais, tendo em vista a inclusdo nos servidos de salde, reconhecendo
as suas especificidades.

Além da Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca, o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990b) ao preconizar a necessidade e o dever do Estado
garantir protecdo e recuperacdo da saude das criangas e dos adolescentes deficientes e dos
servicos e insumos para tal, a LOAS (BRASIL, 1993) que considera “a habilitagdo e
reabilitacdo das pessoas com deficiéncia e a promocéo de sua integracdo a vida comunitaria”
enguanto um dos objetivos da assisténcia social, a propria Constituicdo Federal, entre outras,
que ndo se dirigem diretamente as pessoas com deficiéncias, mas apresentam Artigos
referentes a esse grupo, que asseguram direitos as crian¢as de uma maneira geral.

No Artigo 23, do Capitulo 1l, da Unido, da Constituicdo Federal (BRASIL, 1988), é
considerado uma atribuicdo comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios, “cuidar da salde e assisténcia publica, da protecdo e garantia das pessoas
portadoras de deficiéncia”.

Enguanto um dos objetivos propostos no Doc-9, Programacdo Anual de Saude do
Municipio de Feira de Santana — BA (FEIRA DE SANTANA, 2019a, p. 16), foi
“Implementar a Politica Nacional de Atencdo Integral a Sadde da Crianga”, contudo, vemos
que nas acOes e metas apresentadas ndo é descrita qualquer acdo especifica para as criangas
com SCZ, apenas gerais, como participacdo em reunides do Conselho Municipal da
Referéncia Técnica da Crianca e do Adolescente, realizar comemoracdo do dia das criangas
com temas relacionados a salde deste publico, comemorar a semana municipal do bebé, entre
outras.

Porém, apesar de ndo mencionar especificamente as criangas com SCZ, fica implicito
que as acoes a serem realizadas a partir do objetivo descrito devem ser voltadas para todas as
criangas, estando incluidas aquelas com SCZ ou que apresente outro agravo e/ ou

enfermidade.
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Complementando as falas das Ent. 22R e 16PS, a gestora, Ent. 4G, referiu que a
Secretaria Municipal de Saude (SMS) estd cumprindo as recomendacbes do Ministério da
Salde, bem como a disponibilizacdo de servicos e transporte para realizacdo dos

acompanhamentos pela SMS:

[...] foi o cumprimento do que ja existe, a nivel do Ministério da Salde. [...] a
prefeitura acabou assumindo a parte que lhe cabe para poder estar fazendo
acontecer. [...] eles montaram uma equipe especifica s para atender o caso dessas
pessoas; a Secretaria de Saude hoje disponibiliza um transporte para equipe sair para
fazer visitas domiciliares se for necessario; os acompanhamentos, para poder fazer
convites, fazer reunies com essas familias; as instituicGes que atendem essas
pessoas, para estar dando suporte [...] (Ent. 4G).

Reforcando tal afirmacdo a Ent. 5G em sua fala explicita que o municipio ‘ndo
colocou nada de implementacdo propria’ apenas [a SMS] seguiu as recomendagdes do
Ministério da Saude, desconhecendo as agdes de salde especificas da Secretaria de Saude do

municipio.

Na realidade o municipio ele ndo, ndo colocou nada de implementagdo propria; a
gente seguiu tudo que manda o Ministério da Salde. Entdo o que o Ministério da
Saude preconizava a gente foi seguindo, mas de autoria mesmo do municipio eu
desconheco (Ent. 5G).

Diante da realidade dessa epidemia, destacamos alguns aparatos legais e documentos
oficiais do Ministério da Saude que foram de extrema importancia para o estabelecimento de
acOes especificas direcionadas para as criangas com SCZ, dentre eles:

e a Portaria Interministerial n® 405, de 15 de marco de 2016 (BRASIL, 2016c) que

institui, no ambito do Sistema Unico de Saude e do Sistema Unico de Assisténcia Social, a

Estratégia de Acdo Rapida para o Fortalecimento da Atencdo a Salde e da Protecdo Social de
Criangas com Microcefalia;

e a Lei n° 13301, de 27 de junho de 2016 (BRASIL, 2016d) que dispbe sobre a
adocdo de medidas de vigilancia em saude quando verificada situacdo de iminente perigo a

salde publica pela presenga do mosquito transmissor do virus da dengue, do virus
chikungunya e do virus da zika; e altera a Lei no 6.437, de 20 de agosto de 1977,

e as Diretrizes de estimulacdo precoce: crian¢as de zero a 3 anos com atraso no

desenvolvimento neuropsicomotor decorrente de microcefalia (BRASIL, 2016e);

e as OrientacOes integradas de vigilancia e atencdo a salide no dmbito da Emergéncia

de Saude Publica de Importancia Nacional: procedimentos para 0 monitoramento das
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alteracbes no crescimento e desenvolvimento a partir da gestacdo até a primeira infancia,
relacionadas & infeccéo pelo virus Zika e outras etiologias infeciosas dentro da capacidade
operacional do SUS (BRASIL, 2017a);

e a Nota Informativa Conjunta n® 05, de 2017, que institui as diretrizes para

organizacdo das acOes de atencao e vigilancia apos o encerramento da Emergéncia em Saude
Publica de Importancia Nacional por alteracdo do padrdo de ocorréncia de microcefalias no
Brasil e desativacdo do Centro de OperacGes de Emergéncias em Saude Publica (BRASIL,
2017b).

De acordo com os Doc-2 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA,
2015 (FEIRA DE SANTANA, 2015), Doc-3 Relatdrio de Gestdo do Municipio de Feira de
Santana — BA, 2016 (FEIRA DE SANTANA, 2016a), Doc-4 Relatério de Gestdo do
Municipio de Feira de Santana — BA, 2017 (FEIRA DE SANTANA, 2017b) e Doc-5
Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2016 (FEIRA DE SANTANA,
2018b) elaborados pela SMS de Feira de Santana, a sua Politica Municipal de Satde busca
garantir os principios constitucionais que preconizam a satde enquanto um direito de todos e
dever do Estado, e ttm como objetivo implementar as diretrizes do SUS.

Mediante essa situacdo ‘nova’ vivenciada no municipio era necessario seguir as
recomendacdes e 0s protocolos disponibilizados pelo Ministério da Salde. Contudo,
reiteramos que devido as particularidades regionais (determinantes sociais, econémicos,
politicos, culturais e sanitarias) a gestdo municipal poderia ter criado meios que promovessem
0 acesso ao direito a satde, que respondessem efetivamente as necessidades dessas criangas.

Citamos inclusive algumas estratégias e experiéncias positivas do estado de
Pernambuco, visto que a Secretaria Estadual de Salde criou o primeiro Protocolo Clinico e
Epidemioldgico Estadual em 2015, disponibilizou uma é&rea técnica especifica para a
vigilancia da SCZ em ambito estadual em 2016 e implantou o Nucleo de Apoio as familias de
criancas com microcefalia nesse mesmo ano com acesso a servigos de salde e assisténcia,
entre outros (QUADROS; MATQOS; SILVA, 2020).

As acdes desenvolvidas em Pernambuco reforcam sua relevancia, ao ultrapassarem/
complementarem as preconizagdes do Ministério da Salde, ao criar servigos e/ ou estratégias
que busquem promover o direito a saude das criangas com SCZ, sendo exemplo a ser seguido
por outras realidades.

Outros Programas e Leis que ja existiam passaram a dar suporte para familias e
criangas com SCZ, como o Programa Minha Casa Minha Vida, conforme apresentado na fala
da Ent. 2G:
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[...] no municipio eles tém prioridade na questdo do Minha Casa Minha Vida. Entdo
quando eles fazem a inscricdo no Programa, eles [...] solicitam um relatério da
instituicdo, a gente envia o relatério de acompanhamento dessas criangas com 0
diagndstico e eles entram como prioridade [...], porque deficiéncia eles entregam
mais rapido (Ent. 2G).

Esta Lei n° 11.977, de 7 de julho de 2009 (BRASIL, 2009a), dispbe sobre o Programa
Minha Casa, Minha Vida e a regularizacdo fundiaria de assentamentos localizados em areas
urbanas. Busca tornar acessivel a moradia a pessoas de baixa renda (entre 0-3, 3-6, e 6-10
salarios minimos) e prevé no inciso V, do Artigo 3°, a “prioridade de atendimento as familias
de que fagcam parte pessoas com deficiéncia”.

Como vemos, o Programa Minha Casa Minha Vida foi instituido em 2009, antes da
epidemia pelo virus Zika, entretanto podera promover o acesso e direito a moradia as crian¢as
com SCZ.

De maneira complementar a Ent. 2G, a Ent. 6G ratifica sobre a existéncia dessa
priorizagdo das familias das criangas com SCZ, contudo nenhuma familia conseguiu ter esse

direito efetivado:

[...] a priorizacdo, digamos assim, do acesso & moradia pelo Projeto Minha Casa
Minha Vida, entdo, surgiu uma, uma portaria, que foi no governo anterior €, dando
prioridade a essas familias que ndo tinham moradia, [...] dar o acesso a essas
familias ao direito & moradia. [...] se vocé for olhar, nenhuma dessas familias
conseguiu ter esta prioridade, apesar de estar na lei [...] (Ent. 6G).

Percebemos que, apesar da prioridade, 0 acesso a moradia do Programa Minha Casa
Minha Vida pelas criangas com SCZ ndo tem sido efetivado na pratica até o momento no
municipio estudado, diante do que foi mencionado pela Ent. 6G.

Enquanto as falas das Ent. 2G e 6G falam sobre a prioridade do acesso a moradia do
Programa Minha Casa, Minha Vida, a Ent. 18G complementa que medidas estdo sendo
executadas para a garantia ao direito a saude das criancas com SCZ, com a ocorréncia de
audiéncias publicas, inclusive na Camara de Vereadores de Feira de Santana para discutir

sobre esse direito.

[...] Portaria 314, se eu ndo me engano foi do dia 14 de julho de 2016, do Ministério
das Cidades, que da a essas criangas esse direito, essa prioridade em receber o
imdvel, pelo Programa de Habitacdo. Entdo, o que é que ocorreu: houve audiéncias
publicas, inclusive na Camara de Vereadores de Feira de Santana que o tema foi
discutir a habitagdo no municipio (Ent. 18G).
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Na verdade, trata-se da Portaria n® 321, de 14 de julho de 2016 (BRASIL, 2016h), que
d& nova redacdo ao Manual de Instrucdes para SelecGes de Beneficiarios no ambito do
Programa Minha Casa, Minha Vida, aprovado pela Portaria n® 163, de 6 de maio de 2016, do
Ministério das Cidades. Com essa Portaria, 0s candidatos a beneficiarios que possuam
membro da familia, vivendo sob sua dependéncia com microcefalia, ficam dispensados do
sorteio, 0 que Ihes garantem uma prioridade e maior facilidade na aquisi¢cdo do imével.

Contudo, mesmo com a Portaria n° 321, as Ent. 1R, Ent. 11R e Ent. 13R, referiram
dificuldades para o cadastramento e até mesmo para adquirir as casas do Programa Minha
Casa, Minha Vida:

Eram casas do Minha Casa Minha Vida [...] que foram tomadas, ou o morador
abandonou, por conta de [...] violéncia no local. Entdo assim, como é que eu vou
pegar uma crianga com certas necessidades e botar num apartamento no terceiro
andar? Como é que eu vou pegar uma crianca dessa e botar para morar num lugar
distante onde eu tenho que estar sempre no centro da cidade; pegar um transporte
plblico com uma crianga dessa? Minha irma, é uma loucura, ndo tem condigdo. [...]
Eu ndo fiquei, ndo fiz cadastro, [...] porque aquilo ali ndo é lugar para botar
ninguém, principalmente uma pessoa com necessidade (Ent. 1R).

[...] questdo de programa de moradia tem é o que todo mundo j& conhece que € 0
Minha Casa Minha Vida. Porém, infelizmente tem muitas pessoas que ndo tém
necessidade, porque tem as suas casas proprias [...] e acaba alugando ou vendendo e
pessoas que realmente precisam ndo tém essa, essa vantagem. Eu me inscrevi uma
vez no programa, sO que, assim, eu as vezes fico até com receio [...] porque
infelizmente nessas casas [...] acaba virando ponto de trafico [...] e ai vocé ndo tem
uma seguranca no ambiente [...]. [...] entdo eu prefiro acabar pagando o aluguel, pesa
um pouco na linha que pese, mas infelizmente € uma forma que eu tenho de dar um
pouco mais de seguranca para minha familia (Ent. 11R).

[...] a Secretaria de Habitacdo disse que ia dar casas a gente e até 0 momento nada;
[...] j& fez o cadastro, fiz tudo, mas estd aguardando [...]. O que elas sempre dizem,
que € para gente tentar ver com o Ministério Publico alguma coisa, porque ndo esta
tendo casas, porque como 0 Programa ja acabou e ele, o secretério, quando se reuniu
com a gente falou que ia ver as casas de pessoas [...] que estavam inadimplentes para
poder dar para gente e s6 que para gente teria que ser uma casa adaptada também, no
térreo, tal, e ndo estd tendo, o pessoal ndo esta devolvendo [...] S6 uma casa foi
devolvida, mas a casa foi devolvida toda depredada [...] e devolveram por conta da
violéncia no local (Ent. 13R).

Em relacdo a tal prioridade, estudo realizado por Lombardi e Sahr (2015), cujo
objetivo foi avaliar se o programa de habitagdo “Minha Casa Minha Vida” vem
proporcionando a inclusdo socioespacial de pessoas com deficiéncia na cidade de Ponta
Grossa no Parana, apresentou como resultados que as casas adaptadas atendem a satisfacédo
individual das pessoas com deficiéncia e suas familias, mas as construcdes se localizam na
periferia da malha urbana, com acesso precéario ao comércio, educacao, saude, transporte e

lazer.
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Além disso, em convergéncia, seja pela preocupacdo e/ ou realidade, mencionadas nas
falas das Ent. 1R, Ent. 11R e Ent. 13R, em um dos conjuntos habitacionais pesquisado por
Lombardi e Sahr (2015), havia altos indices de violéncia e criminalidade, o que nos faz
refletir sobre complexas relacdes sociais que se desenvolvem nesses espacos. Esses autores
defendem que a inclusdo socioespacial requer “a construcdo de uma sociedade em que todos
tenham a oportunidade e 0 apoio de que necessitam para participar plenamente da vida em
sociedade” (p. 15).

Deste modo, a realidade das casas disponibilizadas pelo Programa Minha Casa Minha
Vida no municipio de Feira de Santana, talvez ndo esteja colaborando para a promocdo da
inclusdo socioespacial das criancas com SCZ, frente as falas apresentadas pelas referidas
entrevistadas que reiteram o distanciamento das casas disponibilizadas, a violéncia nos
conjuntos habitacionais e a falta de uma estrutura especifica para pessoas com deficiéncia.

Além do Programa Moradia, ja as Ent. 9PS, Ent. 15PS e Ent. 21PS, profissionais de
salde, referiram a disponibilizacdo do BPC, meios que garantem a continuidade dos
acompanhamentos e tratamentos, como transporte para o deslocamento das criancas com SCZ

para outros municipios, como Salvador quando necessario.

[...] além dos beneficios, que toda mée que tem a crianga com a sindrome, a crianga
tem o beneficio que ja auxilia no tratamento, certo? [...] tem direito a todo
tratamento, de salde pelo municipio, ou seja, elas ndo arcam com nada [...]; um
exame para ir em Salvador o municipio leva; se for um exame para ir em qualquer
outro lugar o municipio estd custeando tudo isso, justamente para [...] melhor bem-
estar possivel, entendeu? (Ent. 9PS).

[...] quem ndo tem casa tem prioridade no Minha Casa Minha Vida, quem ndo tem
beneficio tem prioridade para receber o beneficio, passe intermunicipal. Entdo eles
procuram cercar essa familia, de todos os beneficios para que nao deixe de fazer o
atendimento nos servigos (Ent. 15PS).

Que eu perceba algo especial ndo. Tirando os beneficios, né, que eles ja tém de
transporte, € com 0s municipios, que ddo o transporte, a assisténcia basica (Ent.
21PS).

O BPC foi regulamentado a partir da Lei n° 8.742 de dezembro de 1993 (BRASIL,
1993), conhecida como LOAS, sendo instituido para transferir renda (um salario minimo) a
pessoas idosas e pessoas com deficiéncia, cuja familia é incapaz de prover a sua manutencao,
ou seja, cuja renda mensal per capita seja inferior a um quarto (1/4) do salario minimo. No
seu Artigo 21, o beneficio devera ser revisto a cada dois anos para avaliacdo da continuidade
das condicdes que Ihe deram origem.
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Recentemente foi aprovada a Lei n°® 13.985 de 7 de abril de 2020 (BRASIL, 2020a),
que concede pensdo especial vitalicia a criangas com SCZ, nascidas entre 1° de janeiro de
2015 e 31 de dezembro de 2019, beneficidrias do BPC. Entretanto, em seu Artigo 1°, inciso
3° esta Lei determina que “o reconhecimento da pensdo especial ficard condicionado a
desisténcia de acéo judicial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o qual versa o processo
administrativo”.

Acreditamos que a aprovacao desta Lei é de suma importancia para garantia de renda
para as criangas com SCZ, contudo reiteramos que este direito precisa ser ampliado para todas
as criancas com SCZ e ndo somente aquelas que nasceram até dezembro de 2019, bem como é
necessario reavaliar e especificar quais seriam essas a¢des judiciais que as familias deverdo
desistir para conseguir ter a pensao vitalicia.

Entre outros beneficios as Ent. 9PS, 15PS e 21PS ainda citaram o passe livre e 0
direito de transporte e mobilidade de pessoas para tratamentos em outros municipios, quando
necessario, direitos ja garantidos as pessoas com deficiéncia antes do surgimento da SCZ,
assegurados segundo Artigo 46, da Lei 13.146, de 6 de julho de 2015 (BRASIL, 2015a), “o
direito ao transporte e a mobilidade da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida
sera assegurado em igualdade de oportunidades com as demais pessoas, por meio de
identificacdo e de eliminacdo de todos os obstaculos e barreiras ao seu acesso”.

Em convergéncia com as falas apresentadas pelos profissionais de salde, temos a fala
de uma gestora, a Ent. 29G, sobre a disponibilizacdo de transporte especifico para o

deslocamento das criangas com SCZ para outros municipios quando necessario.

[...] ndo existia um carro separado para atender os pacientes, hoje existe esse carro
separado para atender os pacientes de microcefalia, entendeu? Entdo foi criado isso
dai. Agora assim, como a gente trabalha também com uma demanda grande de
muitos pacientes a gente ndo pode ter essa separacao. [...] O diagndstico légico que
ndo é o mesmo, mas todas as criangas Sdo especiais e precisam também do
acolhimento (Ent. 29G).

Segundo os Doc-2 Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2015
(FEIRA DE SANTANA, 2015), Doc-3 Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de
Santana — BA, 2016 (FEIRA DE SANTANA, 2016a), Doc-4 Relatério de Gestdo do
Municipio de Feira de Santana — BA, 2017 (FEIRA DE SANTANA, 2017b) e Doc-5
Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2018 (FEIRA DE SANTANA,
2018b) os atendimentos que ndo sdo disponibilizados na rede SUS no municipio sdo

encaminhados para centros de referéncias em outras cidades, como Salvador, pelo servigo de
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Tratamento Fora do Domicilio, de acordo com os protocolos e fluxos previamente definidos,
uma convergéncia com as entrevistas.

Conforme informacdes coletadas junto ao TFD as viagens sdo agendadas com uma
certa antecedéncia e pessoalmente. Para 0 agendamento € necessario a realizacdo do cadastro
com os seguintes documentos: laudo médico ou relatdrio, comprovante de marcacdo do
procedimento/ consulta, copia da identidade e Cadastro de Pessoa Fisica (CPF), cartdo do
SUS e comprovante de residéncia. E obrigatdria a confirmacéo da viagem no dia anterior a
mesma.

A Portaria n° 55 de 24 de fevereiro de 1999 (BRASIL, 1999), que dispbe sobre a
rotina do TFD no SUS, garante a disponibilizacdo de transporte ou passagem para 0
deslocamento exclusivamente dos usuarios do SUS e seus acompanhantes — se necessario — e
também esté previsto o pagamento de ajuda de custo para alimentacao e pernoite.

Mesmo com o servico do TFD antes da SCZ, o municipio de Feira de Santana criou a
estratégia de garantir o deslocamento dessas criangas em um carro de pequeno porte, de modo
a proporcionar um maior conforto para elas e suas familias.

Mas de acordo com as Ent. 15PS e 27PS foram criadas prioridades nos servi¢os para a

garantia do atendimento e recebimento de beneficios pelas crian¢as com SCZ.

Né&o, ndo foram criadas leis, porém foram criadas prioridades, tem. Foi constatado
através dos exames [...] que foi através da zika? Entdo eles automaticamente, 0s
beneficios, eles ja eram liberados, mas passava por toda pericia, por todo mundo la
no INSS, [...] ja saiam ja com [...] todos os beneficios [...], mas ndo foi criado nada
especifico para eles, eles entraram nos beneficios ja existentes para as pessoas com
deficiéncia, porém com prioridades (Ent. 15PS).

Eu acho que sim, sim porque foi criada uma preferéncia para quem tem microcefalia
[...], porque hoje eu acho que é preferencial. Inclusive, parece que nos servigos (Ent.
27PS).

No que diz respeito a esses beneficios as criancas com SCZ, a experiéncia em
Pernambuco, conforme Quadros, Matos e Silva (2020), foi caracterizada por uma priorizacao
no atendimento em salde e assisténcia social em relacdo as outras criangas com outras
deficiéncias, devido ao carater excepcional e desconhecido da doenca e do seu progndstico.

Inclusive a Portaria Interministerial N° 405, de 5 de margo de 2016 (BRASIL, 2016c¢),
que instituiu a Estratégia de Acdo Rapida para o fortalecimento da Atencdo a Saude e da
Protecdo Social de criangas com microcefalia, colocou as criangas com SCZ em um fluxo

diferenciado de atendimento.
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Apesar da SCZ ser considerada uma deficiéncia, como reiterado por Scott e outros
(2017), fazendo com que as criangas com SCZ tenham seus direitos assegurados nas politicas
publicas para pessoas com deficiéncia e prioridades em alguns atendimentos, elas causaram
certo desconforto para as familias que possuem criangas com outras deficiéncias, por se
sentirem negligenciadas diante das dificuldades de acesso aos tratamentos de salde e aos
beneficios vivenciadas de longas datas, bem como devido a precariedade da rede de
atendimento intensificada devido o carater emergencial da SCZ e da prioridade que foi
garantida a essas criancas.

No entanto, ndo se pode negar que a SCZ chamou atencdo para deficiéncias ja
conhecidas, com maior visibilidade aos seus problemas diante de experiéncias semelhantes
das familias de “micro” (SCOTT et al., 2017).

Mediante tal cenario, ndo é possivel negar a necessidade da emergéncia na priorizacao
dos atendimentos da SCZ, contudo entendemos que essa agdo ndo poderd provocar e
aumentar os problemas de acesso ja existentes na rede de servigos do SUS, sendo necessario a
criacdo de novos servigos para responder as demandas apresentadas.

Uma fala que chamou atencdo, diferente das demais, foi da Ent. 3G, a respeito das
medidas que foram realizadas a partir da busca de informacGes das mées junto ao Ministério
Publico sobre seus direitos, considerando-se as necessidades percebidas, ja que se tratava de
uma situacdo ‘nova’, até entdo desconhecida, e de atendimentos disponibilizados nas

instituicGes da rede municipal e em outros municipios quando necessario.

[...] elas buscaram muitas informag@es com os promotores publicos e a partir dessas
acles que foram desencadeadas de acordo com a necessidade a gente foi buscando
direitos para essas mulheres. [...] instituicGes que trabalham com criangas com
dificuldade do desenvolvimento psicomotor, motor, a gente tem a APAE. A gente
tem €, atengdo bésica, que dentro das suas unidades de atuacdo a gente tem um
NASF, [...] além delas serem atendidas nos estabelecimentos de salude com as
enfermeiras, os médicos que atendem nesses locais. A gente também buscou assim,
incorporar alguns profissionais, assistente social que ele descobria ‘ah, a crianca tem
direito a um beneficio é, na previdéncia’, entdo a gente ia buscar, BPC. [...] A gente
buscou também assessoria no setor juridico [...]. Ai a gente buscou local de
atendimento, ‘Feira de Santana ndo tem, ndo realiza tal procedimento, tal exame,
vamos garantir a ela condi¢des de transporte’. Entdo, todas as coisas que a gente foi
no dia-a-dia, porque ninguém nunca tratou criangas com microcefalia; a gente foi
buscando o que que a gente poderia ajudar essa mée (Ent. 3G).

As lacunas relativas ao conhecimento sobre a SCZ colocaram novos desafios para a
assisténcia, sendo necessaria a adequacdo e organizacdo da rede de atencdo a saude
(QUADROS; MATQOS; SILVA, 2020), quando os servi¢os necessarios foram conhecidos e

procurados no ‘dia-a-dia’ como salientado pela Ent. 3G.
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Uma outra medida realizada foi destacada pela Ent. 20G sobre a realizacdo de reunides
e articulagbes com instituicdes que poderiam ser e sdo parceiras no atendimento as criangas

com SCZ em Feira de Santana e outros municipios.

[...] ha uns dois anos que a gente tem intensificado reunibes dos grupos, das
instituicOes de saude da crianga, articulagbes com a APAE; fizemos visitas também
a centros em outros municipios; tem hoje o centro; a gente tirou daqui da secretaria,
botou no centro da cidade para melhorar o acesso das familias ao servigo que faz o
acompanhamento, tentar proporcionar um pouco mais de conforto, um ambiente um
pouco mais amplo, [...] tem as articulacbes com o Hospital da Mulher, enfim, com as
outras instancias na perspectiva mesmo de colocar em pratica aquilo que é pensado
[...] (Ent. 20G).

Apesar de ndo termos oportunidade de observar durante o periodo da coleta de dados
as reunides, entendemos que a sua ocorréncia entre APAE e SMS sdo importantes para que
parcerias sejam efetivadas em prol do atendimento integral e assim, fazer uma pratica de
saude integral, com acolhimento, vinculo e resolubilidade em defesa da vida das criangas com
SCZ.

Uma realidade, visto que, de acordo com Quadros, Matos e Silva (2020), o Estado de
Pernambuco conseguiu organizar uma boa resposta a epidemia, gracas a integracdo e acoes
realizadas com outras secretarias, como assisténcia social, educacao e transporte.

Portanto, defendemos que é necessario que aconteca a integracdo ndo sé com outros
servicos como a APAE, como também com outras secretarias, tendo em vista a promogéo do
direito a satde das criangcas com SCZ.

Numa fala diferente das demais entrevistadas, a Ent. 11R ndo menciona nenhuma lei
especifica, mas salienta como medida implementada para a promocdo do direito a saude as
criancas com SCZ a atuacdo dos profissionais: boa vontade em ajudar, ‘prestativa’, dando

orientacfes no atendimento as criangas e aos pais.

O, lei eu ndo sei, mas que as ‘meninas’ |4 da Secretaria tém tido assim uma boa
vontade em estar ajudando; prestativa assim, até trazendo outras coisas para poder
estar orientando os pais, tem tido sim (Ent. 11R).

No decorrer do processo de observacdo nos servigos/ praticas de saude foi perceptivel
a ‘boa vontade’, o interesse dos profissionais de saude em ajudar as familias nos diversos
servicos, desde orientacGes e cuidados dispensados, bem como a 6tima relacdo interpessoal
entre 0s usuarios desses servigos, com acolhimento e receptividade.

Outrossim, a fala da Ent. 12R deixa implicita a fragilidade de vinculo do municipio,

pois algumas terapias necessarias nao tém sido disponibilizadas para as criangas com SCZ.
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E quanto ao municipio eu ndo vejo assim tanta coisa assim pela gente ndo. Porque se
fizesse uma coisa que, que a equipe médica, tanto de neuro, pediatria e fisioterapia
passa, ‘ah mde sua crianca precisa de equoterapia, hidroterapia em agua aquecida’.
Equoterapia ainda atende pela APAE, [...] que é um pouquinho meio dificil, mas tem
e fora disso se a gente quiser a tem que pagar [...]. Entdo, o governo ndo ajuda[...]. E
a hidroterapia nem tem (Ent. 12R).

Situacdo convergente encontrada no estudo de Pedrosa e outros (2020), em que as
criangas com SCZ e suas familias vivenciam também problemas no percurso do itinerario
terapéutico, dentre esses, a falta de especialistas, problemas estruturais da Rede de Atencgdo a

Saude, lacunas na assisténcia e desinteresse governamental.

4.2 Dimensdo econémica do direito a satde: producdo e financiamento de acles e servi¢os

A dimensdo econémica do direito a satde é referente a producdo e financiamento dos

servicos e das acdes necessarias a sua garantia.
No que se refere aos recursos financeiros destinados a saide no municipio de Feira de
Santana, especificamente recursos préprios, apresentamos no Quadro 14 sua aplicacdo em

ac0es e servicos publicos de salde por bimestre entre 2015-2018.

Quadro 14 Recursos préprios municipais aplicados em agdes e servigos publicos de satude por bimestre,
Feira de Santana-BA, 2015-2018.

1° Bimestre 21,83% 24,38% 21,87% 18,47%
2° Bimestre 19,52% 20,86% 16,26% --
3° Bimestre 21,81% 23,41% 23,94% --
4° Bimestre 23,16% 25,81% 25,28% --
5° Bimestre 24,42% 27,59% 26,93% 19,47%
6° Bimestre 26,15% -- 27,80% 27,57%

Fonte: adaptado de Feira de Santana (2015; 2016a; 2017b; 2018b).

Segundo dados do Ministério da Saude (BRASIL, 2019c) atualmente os municipios
tém a responsabilidade de aplicar, no minimo, 15% das Receitas de Impostos e de
transferéncias constitucionais, em acfes e servicos de saude. Os dados do Quadro 14,
extraidos dos documentos analisados, apesar de ndo terem sido descrito a aplicacdo do 6°

bimestre de 2016, nem 0 2°, 3° e 4° bimestres de 2018, a aplicacdo do municipio de Feira de
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Santana-BA em acBes e servi¢os de salde esteve superior ao recomendado nos periodos
informados.
Porém, a Ent. 21PS diz que ha no atual governo, possivelmente federal, uma limitacao

de recursos para 0s servicos de saude:

Ai no atual governo [risos]. [...] 0s recursos a gente ja esta sentindo que eles estdo
sendo limitados. [...] e a tendéncia é que esteja piorando, porque aqui ja ndo
concedia e em [nome de outro Estado] que era bem legal, que eu posso fazer um
comparativo, a cada trés meses tinha concessdo e ndo era s uma instituicdo, eram
vérias [...]. E quando eu fui [...] vé com amiga se tinha algumas que pudesse fazer
doacdo, ela me disse que [...] estava sendo duas vezes ao ano e que a demanda
estava muito grande, entdo assim, a gente ja estd sentindo esse impacto, que 0s
recursos estéo sendo limitados (Ent. 21PS).

Entretanto, mesmo diante de recursos escassos, as vezes com um pouco de amor e boa
vontade, algumas acfes e melhorias poderiam acontecer, como explicita uma entrevistada:
“Na realidade eu acho que se as pessoas tivessem mais amor no coragdo eu acho que seria
diferente, porque na realidade, eu acho que como fazer tem [...]” (Ent. 11R).

A salde, enquanto direito a ser promovido pelo Estado, precisa atender as demandas
da populacgdo, nos levando a discusséo sobre os recursos financeiros pablicos e sua aplicacdo
para a garantia dos principios do SUS (SILVA; MATOS; QUADROS, 2017), para que
respondam as necessidades dos usuarios e, portanto, se faz preciso a disponibilizacdo dos
servicos integrais e resolutivos.

Contudo, diante do desmonte vivido pelo SUS, como por exemplo a partir da Emenda
Constitucional n° 95, de 15 de dezembro de 2016 (BRASIL, 2016i) que congela as despesas
do Governo Federal com cifras corrigidas pela inflagdo por até 20 anos, o seu financiamento e
consequente efetivacdo de seus principios sdo colocados em risco.

De acordo com a Ent. 13R, as ac¢Ges e servicos necessarios para o acompanhamento da
sua crianca sao realizados pela Secretaria Municipal de Saide, bem como pelo Hospital Dom
Pedro e pela APAE:

Assim, os atendimentos dele quem da o suporte é a Secretaria de Salde, que tem
doutora [nome da infectologista] que a consulta de [nome da crianca] pelo menos é
com ela e tem outros atendimentos que eu faco fora, tipo no Dom Pedro faz
fisioterapia, tem a APAE também (Ent. 13R).

A APAE ¢é uma instituicdo filantropica, conveniada com o SUS, que tem atuado
efetivamente na atencdo as criangcas com SCZ de Feira de Santana e outros municipios

circunvizinhos. Esta instituicdo oferece servigcos de Prevencdo da Excepcionalidade Infantil,
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como Triagem Neonatal — “Teste do Pezinho”, Emissdes Otoacusticas por Transiente e por
Produto de Distor¢éo — “Teste da Orelhinha”, e Avaliagao do frénulo lingual com escores para
bebés — “Teste da Linguinha”, bem como a estimulacdo e intervencdo precoce para criancas
de 0 a 3 anos com comprometimento neuromotor, como as criangas com microcefalia. O
ambulatério dessa instituicdo atende a comunidade em convénio com o SUS, dispondo de
alguns servicos, como Enfermagem, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Médico (Neuropediatria,
Ortopedia e Psiquiatria), Neurofisiologia (Eletroencefalograma), Nutricdo, Psicologia,
Psicopedagogia, Servico Social, Terapia Ocupacional, Teste do Pezinho (APAE, 2018).

Na APAE funciona também a Escola Especial Normando Alves Barreto, que tem
como objetivo principal atender as necessidades de alunos com Deficiéncia Intelectual e
Autismo, desenvolvendo atividades que buscam promover a inclusdo social da pessoa com
deficiéncia intelectual e multipla, transtornos globais do desenvolvimento e autismo (APAE,
2018).

O municipio de Feira de Santana dispde de trés sedes da APAE, sendo que a
localizada na Rua Ipira, Centro, funciona o Centro Especializado de Reabilitacdo Fisica e
Intelectual 11 (CER I11). Segundo informacgdes coletadas nessa instituicdo, as criancas com
SCZ tém atendimento preferencial, e ndo aguardam filas para as terapias, as quais s&o
realizadas por uma equipe multiprofissional (fisioterapeuta, fonoaudidloga, psicéloga e
terapeuta ocupacional). Os atendimentos acontecem nas segundas pela manha e tercas a tarde,
tendo observado também outros dias da semana, como as quartas e quintas a tarde, devido a
demanda. Profissionais como nutricionista, enfermeira, ortopedista, neurologista, entre outros,
também assistem as criangas com SCZ.

Esses servicos referidos pela Ent. 13R ja existiam antes da SCZ, ndo foram criados/
financiados especificamente para atender a epidemia do virus Zika e suas consequéncias. E,
complementado a fala da Ent. 13R, a Ent. 17PS faz referéncia aos servicos ja disponibilizados
na rede enquanto medidas para garantir o atendimento das criangas com SCZ, como as
Unidades Basicas de Saude, a APAE, o Centro de Reabilitacdo e as instituicdes privadas.

[...] pegaram o que ja tinha j& no municipio e tdo adaptando ou tdo tentando
formalizar para que venha a dar um suporte. [...] 0 que ja tinha é a unidade de salde
bésica, a APAE que ja vem, que é uma extensdo da unidade, s6 que com um olhar
diferente, [...] o Centro de Reabilitagcdo junto com, quem pode pagar, junto com 0s
particulares (Ent. 17PS).

Enquanto um dos objetivos do Doc-10 Plano de Contingéncia da Dengue, Zika, Febre
Amarela e Chikungunya de Feira de Santana/ 2019 (FEIRA DE SANTANA, 2019b, p. 13)
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foi citado “Ampliar 0 acesso da pessoa com Dengue e Chikungunya aos servicos de satde do
municipio”, sendo especificadas atividades voltadas para ampliacdo do acesso nos casos de
Zika, apesar de ndo ter sido salientado no objetivo principal. Contudo, reiteramos que na
descricdo dessas atividades, bem como dos objetivos, ndo foi mencionado a SCZ e acdes
voltadas para ampliagdo do acesso das criangas de forma direta, ficando assim subentendido
em alguns itens a sua ocorréncia.

Além dos servicos ja disponibilizados pela Vigilancia Epidemioldgica, a Ent. 18G
menciona a realizacdo de palestras e oficinas destinadas as maes, desenvolvidas pela SMS,

bem como pelo Ministério da Salde e Fiocruz.

[...] a gente faz, promove palestras, promove dia de beleza para essas mdes e
também oficinas com artesanato para poder promover até uma qualidade de vida
para essas criangas; teve também o ultimo que a gente fez foi o ‘Caixa e Bacia’ que
foi uma parceria do Ministério da Saide com a Fiocruz, que trouxe o Projeto ‘Caixa
e Bacia’, que é do mesmo Projeto Brasileirinhos e Brasileirinhas [...] (Ent. 18G).

O projeto Estratégia Brasileirinhas e Brasileirinhos Saudaveis: Primeiros Passos
para o Desenvolvimento Nacional (BRASIL, 2010) € uma iniciativa do Ministério da Saude,
que visa fortalecer a nivel nacional a articulacdo, interacdo e implantagdo de a¢des voltadas a
salde da mulher e da crianca até seis anos, no sentido de atender as recomendacdes da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e da Comissdo Nacional de Determinantes Sociais da
Saude (CNDSS), diante da importancia do desenvolvimento emocional primitivo na definicédo
e configuracdo de padrdes de saude para a vida.

No que diz respeito as criancas com SCZ, compreendemos que essa estratégia podera
promover o enfrentamento das iniquidades que interferem na satde da mulher e da crianca na
primeira infancia, bem como contribuir para o fortalecimento dos seus direitos expressos na
Constituicdo Federal Brasileira e no ECA.

A declaracdo de emergéncia internacional possibilitou o aporte e a disponibilizacdo de
recursos ao governo brasileiro, bem como de mecanismos facilitadores do acesso aos
cuidados, as medidas de prevencdo e vigilancia, e o incentivo a pesquisa (QUADROS;
MATOQOS; SILVA, 2020), o que pode ter fortalecido e impulsionado projetos como a estratégia
mencionada.

A respeito desta questdo, a Portaria Interministerial n® 405, de 15 de margo de 2016
(BRASIL, 2016c), fez referéncia a repasses de 15,2 milhGes de reais aos Estados e
Municipios, com o objetivo de apoiar as estruturas de atencdo as criancas com SCZ, tendo,

segundo Silva, Matos e Quadros (2017), anunciado pelo entdo Ministro da Saude, em marco
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de 2017, o investimento de 135 milhGes em pesquisas e centros de reabilitacdo para a
estimulagdo e atendimento das criangcas com SCZ, além de verba destinada a ESF para a
formacéo de equipes para atuar na estimulagéo precoce.

Contudo, apesar dessa verba destinada para a capacitacdo de profissionais da ESF,
para a Ent. 18G (gestora da Atencdo Bésica), as acGes podem ter envolvido também
profissionais desse nivel de atencdo no processo de qualificacdo/ capacitacdo dos
profissionais, além de investimentos em centros de reabilitacdo, como reforcam Silva, Matos
e Quadros (2017), mas, particularmente no municipio estudado, ficou subentendida que foi
para as mées, conforme visualizagdo em fotos divulgadas no site da SMS.

Em Feira de Santana, o Centro de Infectologia, foi citado enquanto servico criado apos
a epidemia, voltado para atendimento das criancas com SCZ, conforme salientado na fala da
Ent. 11R:

[...] tem uma parte da Secretaria de Salde que é a infectologia que mudou até aqui
para centro agora para facilitar o atendimento das criancas, porque a localidade ficou
um pouco dificil [...]. Entdo tem o atendimento aqui agora no centro que a gente
consegue fazer laboratorio, tal, essas coisas tudo com uma facilidade melhor (Ent.
11R).

Com o aumento da demanda, os atendimentos e acompanhamentos das criangas com
SCZ no Ambulatério Municipal de Infectologia que funcionava no prédio da SMS na VIEP
foi transferido, em 23 de novembro de 2018, para o Centro Municipal de Referéncia de
Endemias (CMRE), também conhecido como Centro de Arboviroses e Infectologia. O
Ambulatério funciona das 7h as 17h, com atendimento de infectologia, acupuntura, triagem e
coleta laboratorial para notificacdo de agravos (FEIRA DE SANTANA, 2018a).

No periodo em que realizamos a coleta de dados, de 26 de marco de 2019 a dois de
outubro de 2019, o Centro Municipal de Referéncia de Endemias também realizava
acompanhamento psicolégico e de enfermagem, assim como o atendimento com a
infectologista pediatra as tercas a tarde e sextas pela manha.

Do mesmo modo, as Ent. 3G e 23G fazem referéncia a criagdo do Centro de

Arboviroses para o atendimento das criangas com SCZ:

Oh, o municipio ele se organizou, ele fez um Centro de Atendimento de
Infectologia, [...] elas sdo atendidas &4 e como eu te disse a gente tem infecto, tem
enfermeira, tem nutricionista e tem acupunturista que essas criangas muitas vezes
algumas sentem dores, sentem dificuldade de mobilidade. Entdo a gente tentou
agrupar em um local s6 [...] (Ent. 3G).
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[...] mediante ao agravo dessa situacdo, a Secretaria de Salde hoje conta com um
programa, na verdade é um Centro de Infectologia que assiste e acompanha esses
casos, que no caso atende a esses pacientes, entendeu? No caso, a essas criangas que
tém esse agravo. Entdo hoje tem um acesso, porque na verdade isso também é
recente [...] (Ent. 23G).

Inicialmente quando surgiram os primeiros casos de SCZ, ainda sem a denominacgéo
de sindrome, somente perceptiveis pelo sinal da microcefalia em sua maioria, as criangas
eram atendidas no prédio da SMS, onde era disponibilizado atendimento com infectologista
pediatra, enfermeiras, entre outros profissionais. Diante da demanda, foi necessario criar um
espaco especifico para os atendimentos, um predio no centro da cidade.

Em divergéncia as gestoras, Ent. 3G e Ent. 23G, de acordo com a Ent. 6G a
implantacdo do Centro de Arboviroses ndo aconteceu da maneira planejada, houve uma
mudanca de local, mas o atendimento continuou sem ampliar a assisténcia da maneira como

realmente as criancas precisavam:

[...] a gente tem uma casa onde foi pensado nessa referéncia; mas eu vou dizer do
meu ponto de vista ndo foi o0 desenho que a gente discutiu e que a gente pensou [...].
Hoje a gente tem um espago que, na verdade tirou de um espago que ndo estava
bom, botou num outro nas mesmas condi¢des. Entdo ndo resolvemos o problema
[...]. Essas familias, &, no meu ponto de vista elas continuam, é, rodando numa rede
muito longa, entdo elas passam praticamente a semana inteira em diversos servigos
separados, [...] desintegrados um do outro, né, é uma rede longa, cansativa e
excludente. [...] o propdsito [...] era que a gente pudesse fazer um acompanhamento,
dando uma assisténcia mais integral a essas familias e que a gente pudesse
concentrar 0 maior nimero de servigos num mesmo espago para facilitar o acesso e
integrar as aces, socializar as ag@es entre [...] um profissional e outro e trabalhar o
empoderamento dessas maes na questdo educativa, na troca de experiéncias. Entdo
nesse sentido eu acho que foi uma perda (Ent. 6G).

Concretamente tivemos a oportunidade de observar e assim concordar com a fala da
Ent. 6G, pois apesar da transferéncia de local de atendimento das criancas com SCZ para o
Centro de Arboviroses ndo houve uma ampliacdo na disponibilizacdo de atendimentos
multiprofissionais, de modo a integrar 0s servi¢os necessarios para a estimulacdo precoce e 0
acompanhamento com infectologista pediatra em um espaco de referéncia.

Ademais, com a cria¢do do Centro de Infectologia as gestoras, Ent. 3G e 5G, tém falas

convergentes sobre os servigos disponibilizados que ainda néo atendem ao que foi planejado:

Esse centro ele foi feito no ‘peito e na raga’; foi colocado que essas criancas fossem
para la e a gente até hoje, a gente ainda ndo tem uma estrutura boa, mas a gente esta
tentando adaptar [...] o que a gente tem de melhor para esse centro. O atendimento
ele chegou um momento que criou uma demanda muito grande e aqui a gente ndo
tinha uma equipe multiprofissional. Aqui a gente atendia eles do ponto de vista das
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enfermeiras e dos ‘infectos’ [infectologistas], mas a gente viu que eles precisam de
mais atendimento do que o ‘infecto’ e a enfermeira... (Ent. 3G).

[...] pela parte da Vigilancia a gente ja tinha o médico, a infectologista; a gente teve
ampliagdo, em relagdo a contratagdo de psicologo, de profissionais para trabalhar
com essas criangas; assistente social, remanejamento de profissionais; tivemos
também a implantagdo, do Centro de Infectologia, que na realidade também foi
visando bastante essa questdo do atendimento as criancas e a gente tinha um grande
sonho da implantacdo de um centro especifico [...] para essas crian¢as, no qual essas
criancgas passariam o dia todo [...], seriam atendidos por psicélogos, fisioterapeutas,
entre outros profissionais. Mas infelizmente a gente ndo conseguiu; entdo isso ainda
fica na parte do sonho (Ent. 5G).

Outrossim, o Doc-5 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA,
2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018b, p. 74) faz referéncia a avancos obtidos com a
“Implantacdo do Centro de atendimento de arbovirose e infectologia em unidade de saude
localizada no centro da cidade”. Mas, apesar da implantacdo do Centro de Arboviroses e
Infectologia ser um espaco especifico considerado como um avango, entendemos que €
necessario ainda a ampliacdo dos servicos de modo a promover as terapias necessarias para as
criangas com SCZ.

No entanto, mesmo com a auséncia dessas terapias, tivemos a oportunidade de
observar o0 empenho de alguns profissionais para implementar o atendimento
multiprofissional para as criangcas com SCZ no Centro de Endemias, mesmo sem uma
ampliacdo do servico, inclusive com referéncia a aquisicdo de equipamentos e contratacdo de
profissionais necessarios para um atendimento efetivo.

Entendemos que a implantacdo do Centro de Arboviroses se constitui em um aspecto
positivo na garantia do direito a salde das criangas com SCZ no municipio estudado, contudo
reiteramos que para se conformar realmente como um avango se faz necessario a
operacionalizacdo de servicos multiprofissionais nesse espaco.

Mais uma vez nos reportamos a realidade de Pernambuco, no estudo de Quadros,
Matos e Silva (2020) com resultados encontrados com uma ampliagdo da rede de reabilitacao,
sendo que no inicio da epidemia existiam dois centros de reabilitagdo, localizados em Recife.
Em junho de 2016 eram 26 unidades em varios municipios, mas com maior concentracdo em
Recife. Entretanto, ndo podemos afirmar como esses servi¢os tém se conformado na atencgéo a
salde das criancas com SCZ, apesar da ampliacdo do nimero de unidades de atendimento em
um dos estados mais afetado pela SCZ.

Particularmente, no municipio de Feira de Santana-BA, além da criacdo de
ambulatorios, a Ent. 16PS salienta a importancia das pesquisas, as quais tém sido relevantes

para subsidiar o tratamento das criangas com SCZ:
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Eu acredito que os ambulatérios voltados para isso, eu acredito que foram criados,
né, e desses ambulatérios até pesquisas para desenvolver e verificar como é a
eficacia de tratamento com essas criangas (Ent. 16PS).

O estudo de Silva, Matos e Quadros (2017) fez referéncia sobre uma atencéo especial
destinada aos casos de SCZ pelos pesquisadores, objetivando compreender e propor meios de
acompanhamento e tratamento eficazes. Contudo, destacam que o conhecimento dos efeitos
do virus Zika ainda esta em construgdo, o que impulsionou e estimulou o Estado a financiar
pesquisas que auxiliem na promog&o de politicas a essas criangas.

Como vemos, ainda hd muito a descobrir sobre as consequéncias do virus Zika o que
ndo foi sanado com a declaracdo do fim do estado de emergéncia. Ha também a necessidade
de repasse dos resultados das pesquisas realizadas para as familias das criancas com SCZ, de
modo a auxilia-las na promocdo da satde.

Mas, apesar dos servicos existentes e daqueles que foram criados, a pesquisadora Ent.
24Pe, salienta que ndo se fez nada especifico para essas criangas no Brasil, e que a literatura
trouxe resultados de alguns trabalhos em que as mées mostram-se “cansadas” por ndo terem o

retorno das necessidades referidas por elas nessas pesquisas.

[...] h& uma queixa muito grande, [...] eu tenho acesso a literatura de alguns
trabalhos, alguns relatos de mées que estdo cansadas de serem ‘assediadas’, vamos
dizer assim, entre aspas, para entrevistas, pesquisas e que elas dizem que de retorno
elas ndo tém nada. Entdo o que que a gente pode concluir é que de verdade mesmo
no Brasil ndo se fez nada especifico para essas criancas (Ent. 24Pe).

O fato de algumas maes referirem que ndo tém conhecimento, ndo sabem informar
sobre a criacdo de novos servicos apds a epidemia causada pelo virus Zika é sustentada nas
seguintes falas: ““ [servico criado] Se tiver eu estou mal informada, se tiver, se tem ai eu estou
mal informada” (Ent. 8R); “Nao sei informar” (Ent. 14R).

Outrossim, a despeito da fala da Ent. 1R também ser convergente com as Ent. 8R e
Ent. 14R, ela complementa que alguns servigos foram mencionados que seriam criados, mas

iSSO ndo aconteceu:

[...] se existe algum eu ndo sei informar, nem participei. Porque a principio ia se, se
abrir um centro, com tudo para cuidar dessas criancas e até hoje... [nome da crianca]
esta com trés anos [...]. Entdo assim, eu ndo fui apresentada a nenhum lugar do que
eles dizem que existe (Ent. 1R).
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Esta é uma realidade que ndo é apenas em Feira de Santana-BA. No estudo de Diniz
(2016b) alguns pais/ mées que participaram das pesquisas relacionadas a SCZ, desconhecem
seus resultados ou os resultados dos exames realizados nesses estudos, o que nos faz refletir
sobre a dimensdo técnico-clinica do acesso ao direito a saude no compartilhamento das
informacdes aos mais interessados nesse processo, visto que o compartilhamento de saberes
entre pesquisadores, profissionais de salde e familias das criancas com SCZ poderé prover o
conhecimento e 0 empoderamento dos cuidadores das criancas.

Dentre esses espacos de troca de experiéncias, a Ent. 24Pe mencionou 0 Projeto
Aconchego e a realizacdo de agfes pontuais desse projeto, que ndo é institucionalizado no
sistema de saude, mas que depende de doagdes, apesar de acreditar que ndo foi criado nenhum

Servigo novo:

[...] eu acredito que ndo, existem a¢Bes pontuais, que é o Projeto Aconchego, que
[...] algumas pessoas, alguns profissionais de salde da Secretaria Municipal de
Saude de Feira de Santana formaram esse grupo, que inclusive ganhou prémios [...].
Mas sdo pontuais, entdo eles trabalham com doacBes! Entdo ndo é uma coisa
legalizada do sistema de salde, ndo € o sistema de salde que esta provendo essa
assisténcia. E um projeto que ¢é da [...] disponibilidade das pessoas em fazer isso
(Ent. 24Pe).

Tivemos oportunidade de participar de trés encontros promovidos pelo Projeto
Aconchego e percebemos que tem sido efetivado a partir do empenho de alguns profissionais
que atuam principalmente no Centro de Arboviroses e na VIEP, bem como com a colaboracéo
de outros setores da SMS, como a Atencdo Bésica. Além disso, o projeto conta ainda com o
apoio da sociedade civil com doagdes como produtos de limpeza, fraldas descartaveis, itens
alimenticios para cestas basicas e lanches que sdo disponibilizados durante os encontros.

Acreditamos que esse grupo de convivéncia — Projeto Aconchego, podera favorecer o
intercambio de saberes e préaticas de cuidado, para o enfrentamento inclusive de dificuldades.
Além disso, em concordancia com Vale, Alves e Carvalho (2020), espacos como esse poderdo
promover o empoderamento das familias e colaborar para formalizagdo da sua participacéo e
mobilizacdo pelos direitos das criancas junto ao Estado, e as associa¢des e/ ou ONGs.

A criacdo do Grupo Aconchego também foi mencionada pela Ent. 22R enquanto
servico criado ap6s a epidemia do Zika virus, complementando a fala do Ent. 24Pe, ao
informar que as reunides ocorrem em datas festivas e que as criancas precisam de
atendimentos, que muitas vezes sdo disponibilizados por servigcos e instituicbes que ja

existiam:
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[...] o pessoal da [..] Vigilancia Epidemiolégica criou um grupo chamado
Aconchego, que ai, as vezes, se reinem em épocas festivas para reunir as maes, para
descontrair. Mas tipo assim, no dia a dia as criangas precisam de tratamento mesmo
[...] da parte de fisioterapia, fono, terapeuta ocupacional. Existe a APAE, mas a
APAE ja existia, ndo abriu algo novo para cuidar dessas criangas de microcefalia
aqui em Feira, ndo. [...] passou até uma reportagem no BA TV a gente falando sobre
isso, que precisava que abrisse um 6rgao especializado s para essas criangas que
nasceram com microcefalia [...] (Ent. 22R).

A busca pela garantia de direitos das criancas com SCZ é reforcada na fala da Ent.
22R, diante da relevancia de novos servicos para atendé-las, tendo em vista a necessidade de
uma unidade especializada, j& que a APAE ja existia antes da epidemia. Porém, mesmo um
servico que ja existia, a fala da Ent. 2G destaca que a habilitacdo da APAE como Centro de
Reabilitacdo sO foi possivel em 2016 ap6s a SCZ, apesar de ter sido pleiteada ha algum

tempo:

[...] 0 que eu conhego que o servigo, que o municipio que colocou a disposicéo para
esse atendimento foi o Centro de Reabilitacdo, porque a APAE mesmo ja vinha
pleiteando esse Centro ha muito tempo, [...] mandava projeto. E ai quando foi em
2016 que foi o boom do Zika virus foi quando a APAE foi habilitada a Centro de
Reabilitacdo, foi justamente para receber essa demanda (Ent. 2G).

Assim, mediante a necessidade de respostas rapidas pelo desconhecimento da SCZ e
de seus efeitos, a implantacdo de novos servicos e/ ou ampliacdo daqueles ja existentes, foram
impulsionados de modo a atender as demandas apresentadas pelas criancas (QUADROS;
MATOQOS; SILVA, 2020). Consideramos também tais iniciativas importantes para a promogao
do direito ao acesso a saude pelas criancas com SCZ, sendo considerada relevante a APAE
pelas Ent. 10PS e Ent. 15PS ao mencionarem enquanto Centro de Referéncia em reabilitacdo
no municipio de Feira de Santana e os servicos disponibilizados no atendimento de criancas
com SCZ:

[...] a gente tem aqui a APAE como um centro de referéncia de reabilitagdo para
eles, entdo foi garantido, porque assim, nem todas as criangas aqui tém a garantia de
ter todo servigo de reabilitacdo e para eles isso é garantido, que todas as criangas que
cheguem aqui com microcefalia que elas tém o acompanhamento de psicélogo, fono,
TO [terapeuta ocupacional] e fisio, entdo isso foi instituido para as criancas de
microcefalia da Zika, que as outras ndo vai ter esse acesso, vai ter um outro
atendimento caso a gente tenha a vaga. [...] toda crianca de Zika tem que entrar,
tendo vaga ou ndo tendo vaga a gente tem que colocar para todos os servi¢cos (Ent.
10PS).

[...] No caso, aqui em Feira de Santana é a APAE que é o centro, tanto que a gente
tem os grupos de microcefalia. [...] fizeram reunido com todas as instituicbes que
trabalham com pessoas com deficiéncia e foi percebido que o centro mais
apropriado seria a APAE por termos fono, fisio, TO, um aparato de profissionais
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para estar dando suporte a essas criancas e as familias com, com sindrome congénita
da Zika (Ent. 15PS).

Complementando as informacOes trazidas pelas Ent. 10PS e 15PS, a Ent. 17PS
menciona a APAE enquanto servico que atende as criangas com SCZ e o Hospital da Crianca

Municipal:

Eu ndo sei, especificamente [...]. Eu sei que no Hospital da Criangca Municipal me
parece que tinha um servigo 14, né isso? E parece que aqui na APAE foi ampliado
[...] o servico para o paciente com microcefalia. (Ent. 17PS)

De acordo com informacges coletadas no Hospital Inacia Pinto dos Santos (HIPS),
onde o Hospital Municipal da Crianca fica anexo, essa instituicdo, em particular, foi
importante no inicio da epidemia até as criangas completarem um ano, mas no periodo em que
coletamos os dados o acompanhamento e a estimulacdo precoce das criancas com SCZ
estavam sendo realizados em sua maioria na APAE e em institui¢fes particulares conveniadas
com o SUS, espalhadas pela rede de atencédo a saide municipal.

No que diz respeito ao Hospital Municipal da Crianca, os Doc-2 Relatorio de Gestéo
do Municipio de Feira de Santana-BA, 2015 (FEIRA DE SANTANA, 2015), Doc-3 Relatorio
de Gestdo do Municipio de Feira de Santana-BA, 2016 (FEIRA DE SANTANA, 2016a) e
Doc-4 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de Santana-BA, 2017 (FEIRA DE
SANTANA, 2017b) apresentam o0 seu quantitativo de atendimentos ambulatoriais,

respectivamente nos anos de 2015, 2016 e 2017, conforme apresentando no Quadro 15.

Quadro 15 Quantitativo de atendimentos no Hospital Municipal da Crianga, Feira de Santana-BA, 2015-

2017.
Atendimento ambulatorial 4691 2495 6681
Total 4691 2495 6681

Fonte: adaptado de Feira de Santana (2015; 2016a; 2017b)

Conforme o Quadro 15, vemos que houve um aumento significativo entre os anos de
2015 e 2017 de atendimentos ambulatoriais no Hospital Municipal da Crianga. Apesar dos
dados de 2016 serem apenas referentes aos meses de janeiro a maio, € perceptivel que em
cinco meses os atendimentos foram mais da metade do quantitativo realizado em 2015. Essas
informagdes podem refletir uma ampliacdo nos atendimentos ambulatoriais ofertados nesse

estabelecimento, bem como possivel ampliagdo de acesso apesar de ndo termos informacdes
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que nos permitam afirmar que o aumento dos atendimentos pode estar relacionado as criangas
com SCZ.

Quando os primeiros casos de SCZ comecaram a ser notificados, a rede de
atendimentos disponibilizada para estimulacdo precoce das criancas, com servicos de
fisioterapia e consultas com especialistas (neuropediatra, cardiologista pediatrico, entre
outros), foi inicialmente implantada no Hospital Inacia Pinto do Santos, prédio onde funciona

0 Hospital Municipal da Crianca, 0 que também pode justificar o aumento dos atendimentos.

4.3 Dimensao social: os condicionantes sociais na garantia do direito a satde

No que diz respeito a dimensdo social, ela esta relacionada a garantia de direitos,

condicionantes sociais (educacdo, lazer, trabalho, moradia, renda) e padrdo de integralidade
(servigos colocados a disposicdo da populacao pelo Estado). Entretanto, analisamos a garantia
de direitos referente aos condicionantes sociais, visto que o padrdo de integralidade n&o esteve
presente nas entrevistas.

De acordo com o Doc-1 Plano Municipal de Saude 2018-2021 (FEIRA DE
SANTANA, 2017a, p. 79) “o eixo estruturante do Plano Plurianual na area de saude refere-se
a premissa de inclusdo social e qualidade de vida para a populacdo feirense”. Deste modo,
vemos a necessidade de ac¢des voltadas para a promogéo da educacao, lazer, trabalho, moradia
e renda para as familias e criangcas com SCZ, as quais podem colaborar para a sua inclusdo na
sociedade e melhor qualidade de vida.

A CFB (BRASIL, 1988) em seu Artigo 6° considera a educacdo como um dos direitos
sociais. Além disso, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990b) e o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015a), preveem que é um dever do Estado a garantia de
um atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia e que este seja
preferencialmente oferecido na rede regular de ensino. Deste modo, no que diz respeito a
educacdo das criangas com SCZ, como qualquer outra crianga e como uma pessoa com
deficiéncia, tém direito a estarem inseridas no ambiente escolar.

Apesar de ser considerado um direito, a Ent. 26PS afirma em sua fala que os servicos
de saude ainda ndo estdo adequados para receber e atender as criangas com SCZ e questiona
se as escolas estariam preparadas para recebé-las: “[...] Existem algumas garantias legais, mas

0 servigo ndo esta adequado para atendé-las. Por exemplo, essas criangcas tém, garantido por
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Lei, 0 acesso a escola. Vocé acha que as escolas apresentam preparo suficiente para receber
essas criancas? (Ent. 26P)”.

Segundo Peiter, Pereira e Franca (2020, p. 13), “na atual fase pds-epidémica, surgem
novas preocupacdes, pois algumas criancas estdo chegando em fase escolar e sabe-se de
antemd@o do despreparo da rede escolar para acolher devidamente esses individuos em
situacédo especial e em situacdo de vulnerabilidade”.

Deste modo, entendemos que a garantia legal ndo é suficiente para que o direito a
educacdo seja efetivado as criancas com SCZ, visto que se faz necessario que o ambiente
escolar e os profissionais estejam preparados para recebé-las.

Neste sentido, para as Ent. 4G, 6G e 18G é preciso articulagdes entre o setor da
educacdo e da salde, com o objetivo de impulsionar medidas que promovam a insercao das

criancas com SCZ nas escolas.

Jé a educacdo como eu falei também ainda estdo chegando na idade de escolaridade
ainda. Mas o préprio Ministério da Educacdo e o Ministério da Salde ja vem
provocando os Estados e os municipios para capacitar os professores, 0 espago fisico
dessas escolas para estar recebendo essa clientela. [...] ndo podem deixar para tomar
providéncia de acordo com a demanda, [...] é complicado, tem que ter tudo acessivel
para tudo (Ent. 4G).

[...] eu ndo tive a oportunidade de participar de nenhum movimento efetivo, a ndo
ser uma reunido que nos provocamos e convidamos a Secretaria de Educacéo para
saber no nivel local, estadual o que é que o Estado, o municipio tem disponivel, tem
de proposta para acolhimento dessas criangas. [...] ja passou do municipio, do Estado
promover agdes integradas entre a salde e a educacédo para assegurar a essas familias
o direito a educacéo (Ent. 6G).

A gente comegou [...] desde o ano passado, a ter uma aproximacgdo maior com o
pessoal da educagdo por causa insercdo dessas criangas também no ambiente
escolar. O municipio jA tem a politica das criangas especiais, de ter um
acompanhante, eu ndo sei direito a denominagdo. [...] e agora a gente vem tentando
capacitar as equipes e interagir essa questdo interdisciplinar mesmo para a insercéo
dessas criangas, algumas ja estdo até em ambiente escolar também, entdo isso é uma
coisa que a salde também ndo esqueceu [...] (Ent. 18G).

Tais falas simbolizam um passo importante sobre o reconhecimento da necessidade de
estabelecimento de mecanismos formais de comunicagdo e interacdo entre 0S Servicos
operacionalizados, iniciados com reunifes. Mas sabemos que ndo existe no municipio uma
politica das criancas especiais como referido pela Ent. 18G, mas sim uma politica nacional
que ¢ aplicavel a todos os municipios.

De acordo com Andrade e outros (2013), a construcdo de parcerias e relagbes que
buscam ampliar a integralidade e intersetorialidade das acGes em rede sdo importantes para

sua efetivacdo, evitando assim a fragmentagdo nos processos de trabalho, bem como que os
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gestores e os profissionais cumpram com seu compromisso ético de prestar acGes integradas,
resolutivas e de qualidade, o que configura como direito da populagéo.

De acordo com a Lei n°® 9.394, de 20 de dezembro de 1996 (BRASIL, 1996), que
estabelece as diretrizes e bases da educacdo nacional, e a Lei n® 12.796 de 4 de abril de 2013
(BRASIL, 2013), que altera a Lei n°® 9.394 (BRASIL, 1996), dispde sobre os profissionais da
educacdo e da& outras providéncias, o atendimento educacional especializado gratuito das
pessoas com deficiéncia € um dever do Estado, que deve ser garantido preferencialmente na
rede regular de ensino.

Entretanto, mesmo diante dessas iniciativas referidas pelas gestoras Ent. 4G, 6G e 18G
e da legislacdo existente, sdo poucas as escolas com profissionais capacitados para receberem
as criancas com SCZ no municipio estudado, diferentemente da realidade referida nas falas

das responsaveis das criancas a seguir:

Ainda ndo, justamente por causa dessa dificuldade. [...] Entdo assim, eu ndo fui
apresentada a escola... [...]. No meu bairro, por exemplo, eu ndo conhego nenhuma
escola que tenha [monitor]. Ano que vem [nome da crianga] tem que ir para escola,
essa é uma das minhas preocupac@es e eu ndo sei o que fazer (Ent. 1R).

[...] no lugar onde eu moro ndo tem uma escola apropriada para ela e ndo tem pessoa
apropriada assim para uma pessoa, é como é que fala? [...] [monitor] E, ndo tem
pessoa ideal para tomar conta, [...] para saber qual é dificuldade da crianga. [...] eu
perguntei ja para botar particular ela disse que ndo tem, se querer ai boto, ai eu vou e
fico I4 junto comela [...] (Ent. 8R).

O estudo de revisao integrativa de Barros e Falcdo (2020), analisou as a¢des acerca do
processo de inclusdo de criangas com microcefalia no ensino regular, os autores identificaram
que a inclusdo escolar desses alunos passa por diversos limites, desde inadequagdo do
ambiente fisico, falta de recursos pedagdgicos, desde materiais escolares até profissionais
especializados. Perceberam ainda a necessidade de definicdo, por parte do poder publico de
politicas educacionais que possam garantir ndo S0 0 acesso dessas criancas a creches e pre-
escolas, mas também a oferta de Atendimento Educacional Especializado.

Diante dos comprometimentos nos aspectos motores, sensitivo e cognitivo, as criangas
com SCZ poderdo apresentar dificuldades na escolarizacdo, requerendo o apoio de
profissionais capacitados. Entendemos, no decorrer do processo, a importancia da existéncia
de profissionais de apoio no ambiente escolar, de modo a auxiliar essas criancas na atengéo as
suas particularidades de ensino e de cuidado.

Segundo a Lei n°® 12.056, de 13 de outubro de 2009 (BRASIL, 2009b), sdo
acrescentados paragrafos ao Artigo 62 da Lei n°® 9.394, de 20 de dezembro de 1996, que
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estabelece as diretrizes e bases da educacdo nacional, e no inciso 1° do referido Artigo, dispde
que “a Unido, o Distrito Federal, os Estados e os Municipios, em regime de colaborag&o,
deverdo promover a formacdo inicial, a continuada e a capacitacdo dos profissionais do
magisterio”.

Portanto, é uma responsabilidade do poder publico promover atividades de educagéo
destinadas aos profissionais que atuam na educacdo, de modo a capacita-los para o
desempenho de sua funcdo/ profissao com maior qualidade.

Todavia, a realidade traduz dificuldades sobre tal questdo. As Ent. 4G e 5G, reforcam
as dificuldades encontradas para as criangas com SCZ acessarem a escola, tendo em vista a
falta de profissionais de apoio e professores preparados na aten¢do as criangas com

microcefalia.

Alguns ja estdo hoje com quatro, cinco anos de idade, ja tdo comegando a buscar
uma escola, a buscar uma creche, buscar algum atendimento da parte educacional,
tdo tendo dificuldades, porque no municipio tem uma dificuldade de se conseguir
uma pessoa de apoio, [...] para estar dando um suporte na sala de aula e tudo. Soube
recentemente que a prefeitura contratou, mas como os professores estdo em greve a
gente ndo sabe ainda como é que esta isso e se é suficiente também para todos (Ent.
4G).

Em relacdo a educacgdo essas criangas, algumas, ja comegaram a ir para creches, e a
ir para algumas escolas. Mas assim, ndo é facil, precisa ainda de um empenho de
escolas preparadas e profissionais preparados também para estar recebendo essas
criangas, certo? (Ent. 5G)

A falta de formacdo de professores, bem como de professores de apoio, impossibilitam
que seja promovida uma estrutura eficiente e adequada para a inclusdo escolar das pessoas
com deficiéncia (MACIEL, 2000), a exemplo das criancas com SCZ, tornando-se uma
necessidade urgente o preparo desses profissionais.

Tal situacdo leva-nos a refletir sobre os dados do estudo realizado por Williamson
(2018), tendo uma das maes entrevistada informado que durante os meses em que seu filho
frequentou a creche precisou ficar hospitalizado duas vezes por pneumonia, 0 que gerou certa
desconfianga sobre o conhecimento dos cuidadores de como alimentar uma criangca com
disfagia, o que poderia estar favorecendo engasgos e as infec¢Oes respiratdrias recorrentes.

Reiteramos que no caso especifico das criancas com SCZ é necessario que 0S
profissionais que atuam na educagdo tenham conhecimento sobre as suas particularidades e
especificidades, de modo a promover a sua inserc¢éo escolar sem riscos para a sua saude.

Os resultados do estudo realizado por Gongalves e Fernandes (2019), cujo objetivo foi

apreender os sentidos e significados que os professores produzem acerca do processo de
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desenvolvimento e aprendizagem das criangas com SCZ inseridas em escolas da rede
municipal de ensino de Campina Grande trouxe a presenca de um profissional de apoio,
denominado pelos autores de ‘cuidador(a)’, que se encontra sempre ao lado da crianca,
enquanto agente facilitador do processo de inclusdo escolar, bem como da os medicamentos
necessarios e realiza a sua estimulacdo. Contudo, ndo fica claro quem é esse ‘cuidador(a)’,
deixando subentendido que pode ser a genitora da crianga ou uma funcionaria da escola, com
indicios maiores de que seja a primeira.

No Brasil, o direito a creche para as criangcas com SCZ tem sido um desafio, pois séo
poucas aquelas que estdo utilizando desse servigo, 0 que coloca as cuidadoras em uma
situacdo mais vulneravel ainda, pela impossibilidade de voltar ao mercado de trabalho
(SILVA; MATOS; QUADROS, 2017).

Entendemos que a participacdo dos genitores no ambiente escolar e na inclusdo da
crianga com SCZ na escola € deveras importante, como também um dever do poder publico
realizar a sua contrapartida e promover as condi¢fes necessarias para sua efetivacao, dentre as
quais citamos o profissional de apoio, especificamente para essa funcéo.

Porém, divergindo das Ent. 4G e 5G, a Ent. 3G afirma que o municipio tem o

programa de inclusdo para atender as criangas e permitir o seu acesso as escolas.

[...] ttm umas que completaram agora ano, entdo a gente ja tem algumas que tém na
escola. [...] ela entra naquele programa de inclusdo para crianga que tem algumas
limitagdes. O municipio ele proporciona as escolas, ndo escolas assim separadas,
mas escolas junto, onde eles tém ajuda de um ou outro educador que fica com essas
criancas ou um nimero X, que eu ndo sei quantos sdo 0s nimeros, mas eles atendem
a essas criancas (Ent. 3G).

Uma contradicdo sobre tal situacdo foi observada num dos encontros em que
participamos realizado pelo Projeto Aconchego no més de abril de 2019, quando uma
profissional da Secretaria de Educacéo falou sobre “Os direitos do estudante com microcefalia
e a préatica da incluséo na rede municipal de educacdo de Feira de Santana”, tema proposto a
partir de dificuldades vivenciadas pelas maes de inclusdo das criancas na escola e por nédo
conhecer a rede municipal.

Além de discutir o direito das criancas a educacdo a palestrante informou as escolas
municipais que possuem sala de recurso e possibilita maior apoio as criangas com deficiéncia,
mas salientou que toda escola esta apta a recebé-las. Uma fala de relevancia, acompanhada de
aspectos que poderdo contribuir para 0 conhecimento e a promoc¢do do direito a saude das
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criangas com SCZ, se efetivamente corresponder a realidade como estéo sendo efetivadas na
pratica. Para tanto, € preciso estudos outros para acompanhar a Educacéo.

De acordo com a Lei n°® 12.796/2013 (BRASIL, 2013), a educacdo especial diz
respeito & modalidade de educacdo que é oferecida preferencialmente na rede regular de
ensino para pessoas com deficiéncia, sendo disponibilizados também servicos de apoio
especializado, quando necessario, na escola regular, para atender as particularidades dessa
clientela.

Nesta nuance, a Nota Técnica n° 25 (BRASIL, 2016f), dispde sobre a escolarizacdo
das criangas com microcefalia e enfatiza a importancia da participacdo e inclusédo dessas
criancas nos diferentes espacos do ambiente educacional, bem como a necessidade de um
trabalho intersetorial.

Ja a Lei n° 13.005, de 25 de julho de 2014 (BRASIL, 2014), aprova o Plano Nacional
de Educacéo - PNE e d& outras providéncias, o atendimento educacional especializado podera
ser promovido em salas de recursos multifuncionais, de modo a garantir a educagdo em tempo
integral para pessoas com deficiéncia.

As Ent. 11R e 22R, complementam as falas das responsaveis Ent. 1R e 8R, assim
como das gestores 4G e 5G, que pela protegéo dos filhos referem alguns motivos para néo os
matricularem na escola como “protecdo materna a crian¢a”, “ndo tem pessoas adequadas para

cuidar”, “muito surto de doencas virais”, “baixa imunidade da crianga”.

As técnicas ‘puxaram até minha orelha’, porque eu tenho que botar ele na escola, s6
que assim, aquela questdo de protecdo mesmo do pai e da mae que independente de
ter a microcefalia ou ndo. [...] escola perto que pegue ndo tem, porque disse que ndo
tem a pessoa adequada para cuidar, porém semana passada teve uma pessoa na
Secretaria que é alguma coisa da Educacdo que falou assim que a gente tem o
direito, que a gente pode procurar a escola e se eles se negarem a atender pode entrar
em contato com ela que vai ta sendo solucionado essa situacdo. Entdo, eu acho que
vai facilitar um pouco, porém esse ano eu nao vou botar meu filho mais (Ent. 11R).

[nome] ganhou uma bolsa ha um tempo atras numa escola creche aqui perto de casa
e ai, a gente decidiu ndo levar, porque estava tendo muito surto de doengas virais na
época e como ele tem imunidade baixa a gente preferiu ndo levar. A gente quer dar
um tempo, [...] para ele ganhar mais resisténcia imunoldgica, para gente comegar a
levar ele para escola. Mas até entdo ele ndo esta indo para escola (Ent. 22R).

A Ent. 11R reitera a falta de profissionais preparados no ambiente escolar que fez com
que ele ndo colocasse o filho na escola e salientou encontros realizados pela SMS e Secretaria
de Educagdo, informando-os sobre o direito a educagdo. Do mesmo modo, a Ent. 22R relata
que apesar de ter conseguido um bolsa para seu filho, decidiu por ndo o colocar nesse

momento, para que pudesse ‘ganhar mais resisténcia imunolégica’.
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Compreendemos a protecdo das familias as criancas com SCZ, entretanto,
salientamos, que conforme afirma o Artigo 6° da Lei n® 12.796 de 4 de abril de 2013
(BRASIL, 2013), “é dever dos pais ou responsaveis efetuar a matricula das criangas na
educacdo basica a partir dos 4 (quatro) anos de idade”. Mas, apesar de nao ser obrigatodria, a
educacdo infantil que se refere a primeira etapa da educagdo bésica busca promover o
desenvolvimento integral da crianca até cinco anos, nos seus aspectos fisico, psicolégico,
intelectual e social.

No momento da nossa coleta de dados, algumas criangas com SCZ ja se encontravam
na faixa etaria informada para iniciar a educacdo bésica. Entendemos as preocupacgdes e a
protecdo dos genitores, entretanto, percebemos que a inclusdo das criangas com SCZ no
ambiente escolar podera colaborar para o seu tratamento e desenvolvimento. Neste sentido, 0s
pais ou responsaveis das pessoas com deficiéncia necessitam de orientacdo e apoio, pois sao
sujeitos imprescindiveis na intermediacdo ou inclusdo de seus filhos a comunidade (MACIEL,
2000) e suas instituicbes como as escolas.

De maneira divergente, para a Ent. 15PS, as criancas ainda ndo estdo na faixa etaria

indicada pelo Ministério da Educacdo para ingressarem na escola.

[...] Devido ao surto, [..] foi 2015. [..] para o Ministério da Educacdo
educacionalmente s6 pode entrar na escola a partir dos sete anos, pelo MEC. [...]
eles estdo entrando no, com trés anos agora, mais ou menos, trés anos a quatro.
Entdo assim, educacionalmente eles ainda ndo estdo [...]. Tem algumas criangas que
estdo em creche-escola, [...] nenhum ainda estd em idade escolar, nem introduzido
em nenhuma escola (Ent. 15PS).

Contudo, conforme a Lei n° 9394/1996 (BRASIL, 1996), os pais ttm o dever de
matricular as crian¢as na educacao béasica a partir dos quatro anos, apesar de ser considerado
obrigatorio o ensino fundamental, iniciando-se a partir dos seis anos de idade.

Para a Ent. 10PS muitas maes ndo querem ‘incluir’ os filhos na escola, mesmo que 0s
profissionais falem da sua importancia para o desenvolvimento infantil, apesar da dificuldade
de acesso dessas criancas a educacéo, principalmente devido a falta de cadeiras apropriadas

para elas.

[...] as mées normalmente ndo querem incluir eles na escola, mas a gente trabalha
desde que elas chegam aqui a importancia e mostra o quanto elas evoluem na nossa
terapia a partir do momento que elas estdo dentro da escola e muitas ndo conseguem
a escola ainda, por conta de idade, mas conseguem a creche. [...] boa parte dos que a
gente tem aqui estdo na escola e assim, cognitivamente eles melhoram muito; a
interacdo [...]. SO que eles ainda ndo tém um acesso de forma concreta, no sentido de
que muitos vao estar 1& mal posturados num turno todo, porque a maioria nao
conseguiu cadeira [...] (Ent. 10PS).
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A falta de cadeira apropriada para garantir a postura adequada da crianca, também foi

mencionada pela Ent. 13R, enquanto um empecilho para levar seu filho para a escola.

Ainda ndo. Ndo porque assim a dependéncia de [nome da crianca] na escola é a
cadeira que ele ndo tem ainda, porque sem a cadeira eu acho que é dificil para ele
poder, ai eu estou esperando [...] (Ent. 13 R).

Para o Ministério da Educacdo (BRASIL, 2015b, p. 62), atendimento educacional
especializado na educacdo infantil busca promover que as criangas com deficiéncia “usufruam
da acessibilidade fisica e pedagdgica aos brinquedos, aos mobiliarios, as comunicacdes e
informacdes, utilizando-se da Tecnologia Assistiva como uma area que agrega recursos e
estratégias de acessibilidade”.

Deste modo, consideramos importante que além da existéncia de um corpo docente
preparado, o ambiente fisico das escolas e das salas de recursos multifuncionais precisam
estar adaptados e adequados para atender as especificidades das criancas com SCZ e as
cadeiras que garantam sua postura adequada é essencial, tendo em vista a diminui¢cdo do
controle e tonus cervical, sendo necessario, muitas vezes, a disponibilizacdo de Tecnologia
Assistiva (Tecnologia de Apoio) adequada.

Outros profissionais mencionaram também a ndo aceitacdo de algumas escolas em
admitirem criancas com SCZ: “J4, estuda [...] em uma escola em [nome do local], porque
algumas escolas recusaram e 14, [...] ela conseguiu matricular ele” (Ent. 19PS); “Algumas,
mas a queixa das maes é que quando tentam inserir as escolas ndo aceitam, ndo aceitam” (Ent.
21PS).

Reiteramos que de acordo com legislacdo apresentada anteriormente, a exemplo da
CFB (BRASIL, 1988), ECA (BRASIL, 1990b), Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
(BRASIL, 2015a), Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (BRASIL, 1996), entre
outras, a educacdo é um direito das criancas com deficiéncia, dentre elas aquelas com SCZ,
gue deve ser garantido preferencialmente na rede regular de ensino. Dai, as escolas ndo
podem se recusar a receber e acolher essas criancgas, inclusive precisam promover adequacoes
estruturais e de seus profissionais, para a promog¢do de um servico de qualidade.

A rejeicdo das criangas com a SCZ pelas escolas, € referida pela Ent. 16PS, que
complementa as Ent. 19PS e 21PS, ao mencionar que algumas escolas particulares tém

cobrado um valor maior para poder matricular as criangcas com SCZ:
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Porém outras criangas, €, como, por exemplo [nome] que tentou procurar algumas
creches particulares, a escola, segundo eles, colocou um valor a mais para cuidar
dessas criangas [...] e eles disseram que ndo tinham condi¢cBes de manter a escola
mais esse outro valor [...] (Ent. 16PS).

As redes regulares de ensino nas quais as criancas com deficiéncia poderdo estar
inseridas, dizem respeito ao ensino publico ou privado. A inser¢do de uma crianga com SCZ
no ambiente escolar precisara de um profissional de apoio o que poderd necessitar da
disponibilizacdo de recursos financeiros pelas instituicbes para a sua contratacdo. Contudo,
ndo é justificativa para se pagar mais caro para a efetiva inclusdo dessas criangas no ambiente
escolar. A familia precisa ser estimulada para reconhecer a educacdo enquanto um direito
dessas criangas.

Mesmo tendo escolas particulares cobrando um valor maior para essas criancas,
acreditamos que, talvez, possa inviabilizar o acesso a educacdo, diante da condicao financeira

das familias, como afirmado pela Ent. 6G:

[...] Até onde eu tenho conhecimento do que eu tenho acompanhado todas as
criangas que conseguiram hoje, [...] elas estdo pagando por uma educacdo privada.
Entdo vocé tem familias carentes que recebem o BPC e que como ndo tem
disponibilidade na rede publica, ndo conseguiram, elas estdo pagando. [...] isso é um
grande problema, [...] isso tem que ser resolvido, isso é responsabilidade do Estado,
isso é um direito assegurado na lei que essas familias tenham acesso & educagdo
publica (Ent. 6G).

Em sua fala a Ent. 6G faz referéncia que o pagamento de instituicdes privadas para
acesso a educacdo das criangas com SCZ tem sido realizado porque elas ndo tém conseguido
acessar a rede publica. Complementa ainda que “isso é um grande problema [...] isso tem que
ser resolvido, isso € responsabilidade do Estado, isso € um direito assegurado na lei que essas
familias tenham acesso a educacéo publica”.

Ademais, mudancas precisam ser efetivadas. A Ent. 17PS reforca a necessidade de
mudancas no setor educacional que realmente colaborem com a inclusdo das criangas com

SCZ nesses espacos:

[...] outra coisa também que tem que ser mudada, o &mbito escolar também tem que
ter acessibilidade para essas criangas. Preconiza acima de 20 criancas considerada
‘normal’, um professor para auxiliar [...] e ter um cuidador para auxiliar se tiver
alguma crianca especial. [...] 0 que a gente vé hoje ndo € isso. Tem sala ai com 50,
60 alunos e quando tem um aluno especial é jogado para APAE, ndo é jogado para
fazer inclusdo numa escola ‘normal’ [...]. [...] s6 cuidar do corpo e ndo introduzir a
crianca, [...] no &mbito social, isso ai ndo resolve, resolve em parte, mas ndo resolve
tudo. Entdo, no meu ponto de vista, essas criangas ndo estdo assistidas pela rede de
educacdo basica do municipio (Ent. 17PS).

135




ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA
Mariana de Oliveira Araujo

Apesar de ser um direito a inser¢do das criangas no ensino regular, a Ent. 17PS deixa
explicito que muitas vezes essas criangas sdo assistidas em instituicGes de ensino especiais
como a APAE, o que reforca que a inclusdo escolar ndo tem sido efetivada na pratica.

Na realidade observamos que a inclusdo escolar das criangas com deficiéncia tem se
mostrado com estrutura deficiente para sua implementacao, com questdes tedricas e legais que
precisam ser praticadas, pois tem sido caracterizada pela “falta de formacéo de professores, de
recursos técnico-pedagdgicos, de estimulo suplementar, de acompanhamento de equipe
multidisciplinar — fonoaudidlogos, assistentes sociais, psicdlogos, terapeutas ocupacionais —,
de salas e de professores de apoio” (MACIEL, 2000, p. 54), recursos imprescindiveis nesse
processo e para sua inclusdo social.

Concordamos com Maciel (2000, p. 56) que a incluséo social se constitui na verdade
uma medida econdmica, “uma vez que o portador de deficiéncia e outras minorias tornam-se
cidadaos produtivos, participantes, conscientes de seus direitos e deveres, diminuindo, assim,
0s custos sociais”, sendo, portanto, uma responsabilidade coletiva a lutar a seu favor.

N&o podemos ignorar que o Zika virus gera grandes problemas que envolvem toda a
sociedade e a economia do pais, justificado por Canossa, Stelute e Cella (2018) pelo custo do
tratamento médico da crianca microcefalica e de sua familia, sendo que a genitora, muitas
vezes, deixa de trabalhar para dar suporte e acompanhamento ao tratamento.

No que se refere as condicGes sociais em que essas familias vivem, salientamos que

muitas encontram-se em situacdo de vulnerabilidade social, como mencionado pela Ent. 24Pe:

Olha, eu ndo tenho as estatisticas [...], aqui em maos para te dizer, mas o que a gente
sabe de vivéncia na pesquisa é que [...] as familias que foram mais afetadas foram
pessoas de vulnerabilidade social, tanto aqui na Bahia, foi periferia de Feira, foi
periferia de Salvador. [...] os relatos com o pessoal de Pernambuco [...], entdo o que
a gente nota é que houve claro, €, pessoas que tinham uma condi¢do melhor de vida
que teve esse contato, mas eu acho que foi menor do que aquelas mées que tém
vulnerabilidade social, econémica também [...] (Ent. 24Pe).

Segundo Silva, Matos e Quadros (2017), a maioria dos casos de SCZ atingiu
‘fortemente’ as pessoas das classes econémicas menos favorecidas e que residiam nas
periferias. Os resultados do estudo realizado por Souza e outros (2018), em Pernambuco,
foram convergentes ao associarem uma maior prevaléncia de microcefalia e mas condigdes de
vida; particularmente, residir em areas urbanas com condi¢cBes de vida precarias esta
associado a uma maior prevaléncia de microcefalia em comparagdo com residir em areas com

melhores condigdes.
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Outrossim, tivemos oportunidade de realizar duas visitas domiciliares nas residéncias
em que as mées entrevistadas se encontravam. Uma acompanhando um profissional do NASF
e a outra para realizar a entrevista previamente agendada. A genitora que foi visitada pela
profissional do NASF estava na casa de um familiar (avd), na zona rural, sendo uma
residéncia em condigBes precarias de conservagdo. J& a residéncia da genitora que fomos
realizar a entrevista encontrava-se em um melhor estado de conservagéo e situava-se na zona
urbana.

Divergindo da Ent. 24Pe, a Ent. 4G afirma, que na verdade ha uma variacao na classe
social das familias que possuem criangas com SCZ: “Varia muito, né. Essas pessoas que
foram acometidas com a questdo do Zika virus sdo de classes sociais baixa, média e alta,
entdo a gente tem pessoas aqui de todas, de todos 0s niveis sociais, de todas as classes sociais
[..]” (Ent. 4G).

Concordamos com a Ent. 4G que houve uma variacdo nas classes sociais das familias
acometidas pela SCZ. Entretanto, conforme a Ent. 24Pe e os dados nos estudos citados, é
perceptivel sua maior ocorréncia nas familias de baixa renda nos diversos cenarios do Brasil,
como afirmam Silva, Matos e Quadros (2017).

Considerando a condi¢do financeira/ econdmica da familia, a renda familiar é
complementada ou muitas vezes tem como fonte principal o BPC. O perfil de vulnerabilidade
das familias colaborou para a criacdo da Portaria n® 58, de 3 de junho de 2016 (BRASIL,
2016j), que dispde sobre acdes articuladas das redes de Assisténcia Social e Previdéncia
Social na atencdo as criancas com microcefalia para o acesso ao BPC.

Esse beneficio, no valor de um salario minimo é disponibilizado para familias que
tenham pessoas com deficiéncia ou idoso e que ndo possam garantir o proprio sustento. Para
tanto, terdo que ter renda per capita inferior a um quarto do salario minimo e a deficiéncia da
crianca comprovada com o laudo médico.

Quanto a renda familiar das criangas com SCZ deste estudo, em sua maioria, 0 BPC

tem sido a principal renda para as suas despesas, como salientado nas falas a seguir.

[...] essas criangas recebem é um salério minimo e eles acham que esse um salario
minimo d& para sustentar duas pessoas, porque ndo é sustentar [nome da crianga], a
mée de [nome da crianca], [...] de quem quer que seja, se anula, para de trabalhar. S6
que essa mae continua adoecendo, comendo, vestindo e ndo da... (Ent. 1R).

Porque a gente recebe, recebe um salério, [...] mas vocé ndo sabe as dificuldades
dentro de casa. [...] vocé ndo sabe se mora de aluguel, no caso espera 0 més todo
para fazer [...] feira, pagar aluguel, luz, 4gua, merenda para crianca, fralda, ndo tem
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condicGes, ndo tem l6gica, ndo €? [...] no meu caso eu ndo sou sé eu e [nome da
crianga)] [...] no total 14 em casa sdo seis pessoas, [...] ai a dificuldade ja é maior
ainda [...]. Porque um salario s6 ndo da ndo, se vocé ndo souber controlar, ndo vale
nada... (Ent. 8R)

[...] com o BPC que a gente recebe dela eu dou uma ajuda em casa, a metade toda
voltada para ela e como nédo recebemos nenhum auxilio para gente que tivemos que
deixar de trabalhar, ai eu tenho que usar o dela também que é para ela, um pouco
para mim e pros meus outros dois filhos. [...] o marido [...] paga as contas, bota
compra dentro de casa, faz essas coisas e um salario minimo também ndo € essa... é
ele trabalha, ai as condicdes que a gente [...] ndo precaria, mas poderia ser melhor
(Ent. 12R).

De maneira convergente as falas das Ent. 1R, 8R e 12R explicitam que apesar do
beneficio ser destinado a crianga com SCZ, ele, muitas vezes, auxilia nas despesas familiares,
pois a mae teve que deixar de trabalhar e ajudar na renda, para poder cuidar da crianga.

Uma crianga com SCZ, para S& e outros (2020), traz mudancas na dindmica familiar
ndo sO nas relagbes intrafamiliares, como também no que diz respeito aos aspectos
econbmicos. E, por isso, os gastos financeiros aumentam devido a necessidade de
deslocamentos para os servicos de salde, bem como de aquisicao de insumos, itens de higiene
pessoal e alimentacdo para as criancas, 0 que €, muitas vezes, agravado pelo fato de um dos
genitores deixar de trabalhar para cuidar da crianca, frequentemente sendo a mae que fica com
essa responsabilidade.

Portanto, € preciso fortalecer as redes de apoio familiar, bem como promover meios
gue garantam a ampliacdo de sua renda, com os beneficios sociais e/ ou outros meios que
busquem a reinsercao dos genitores no mercado de trabalho.

Além do BPC, as Ent. 8R e 14R recebem o Bolsa Familia, complementando as falas
anteriores. Mas, tem sido comum o relato de mées informando corte no Bolsa Familia por
estar recebendo o BPC. Contudo, ja existe legalidade em receber os dois beneficios, ja que um
é destinado a familia e o outro a pessoa com deficiéncia (SILVA; MATOS; QUADROS,
2017) : “[...] depois de oito, de sete anos eu correndo atras do Bolsa Familia, depois de [nome
da crianca] que veio, que eu comecei a receber [...] (Ent. 8R)”; [...] [BPC €] Bolsa Familia,
renda de trezentos reais (Ent. 14R)”.

Complementando as falas anteriores das Ent. 1R, 8R e 12R, o BPC enquanto renda da

familia também foi mencionado na fala das Ent. 15PS e 16PS:

A renda é o BPC, que é o Beneficio de Prestacdo Continuada, que eles vivem apenas
disso os que tém baixa renda, [...] a gente sabe que é baixo, que € o salario minimo e
que é para manter a crianga, SO que a gente sabe que acaba pagando agua, luz,
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porque a mde tem que parar de trabalhar para poder cuidar da crianca e trazer ela
para os atendimentos. Nem todas tém seus companheiros para poder manter a casa e
ter o beneficio [...] (Ent. 15PS).

[...] grande maioria é uma condigdo de vulnerabilidade social grande [...]. Pelo que a
gente tem de contato muitas delas vivem com o beneficio [...]. Entdo assim,
normalmente sdo maes que abdicaram da sua vida, entdo tem maes aqui que faziam
cursos, tem uma mde mesmo [...] a partir do momento em que [nome] nasceu ela
teve que abdicar de toda a situacdo dela, de todo o trabalho e a rotina que ela tanto
gostava para cuidar de [nome]. [...] ha algum tempo ela referiu que o pai estava
desempregado, entdo s6 estava basicamente com o beneficio, mas o apoio que ela
tinha ao redor fazia com que as condi¢des fossem melhores (Ent. 16PS).

Nestas falas 0 BPC tem se constituido na principal fonte de renda da familia, tendo em
vista que as mdes comumente deixam seus empregos para cuidar das criancas com SCZ. Além
disso, a Ent. 15PS acrescenta que algumas méaes ndo tém companheiros para ajudar nas
despesas, bem como a Ent. 16PS enfatiza que quando os genitores ficam sem trabalhar o
beneficio fica como o Unico aporte financeiro.

Segundo Pereira e outros (2017), com este cenario, é estratégico que ac¢bes afirmativas
de garantia do acesso as politicas publicas levem em consideracdo o meio social e as familias
no qual a pessoa com SCZ esta inserida. Todavia, para Silva, Matos e Quadros (2017), é
necessario que os beneficios oferecidos pelo sistema de protecdo social sejam proporcionais
as reais demandas financeiras das familias, de modo a garantir condi¢des concretas de sua
subsisténcia.

Mas, apesar da renda do BPC ser considerada como renda principal para muitas
familias, bem como da articulacdo proposta para a promo¢do do acesso as criangas com
microcefalia, segundo a Portaria n° 58, de 3 de junho de 2016 (BRASIL, 2016j), a Ent. 22R

relata dificuldade para conseguir o beneficio:

[...] uma foi para conseguir o BPC, que eles questionam tudo o que vocé tem dentro
de uma casa [risos]. [...] vocé ndo pode ter uma geladeira dessa (duplex), vocé ndo
pode ter uma maquina de lavar, vocé ndo pode ter uma televisdo 50 polegadas, vocé
ndo pode... [...] que eu moro em cima na casa dos meus pais, tudo estd no nome do
meu pai, nem a casa pode ser sua [...]. Entdo quando eu falei que a casa ndo era
minha foi que [nome da crianca] passou a ter esse direito. Entdo vocé tem que
realmente viver num estado de miserabilidade para vocé conseguir, é, no caso o, 0
BPC (Ent. 22R).

Tal afirmacdo é convergente ao estudo de Oliveira e outros (2019), tendo uma das
maées entrevistadas referido que ainda ndo tinha conseguido o auxilio da filha, o que impedia a
sua frequéncia de forma mais assidua nos atendimentos destinados a sua estimulagdo precoce.
As dificuldades para conseguir o BPC, de acordo com Silva, Matos e Quadros (2017),

podem estar relacionadas a falta de compreensdo sobre os documentos necessarios, 0 que

139




ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA
Mariana de Oliveira Araujo

pode requerer a peregrinacdo por diversos 6rgaos em busca de uma informagédo precisa sobre
0S mesmos e poder recebé-lo.

Como discutido anteriormente, para ter acesso ao BPC a familia precisa ter uma renda
de até um quarto de um salario minimo, o que atualmente equivale a R$ 261,25. Ideia essa
convergente com a fala da Ent. 22R e o estudo de Silva, Matos e Quadros (2017), ao
afirmarem que algumas mdes relataram que precisam ser ‘miseraveis’ para conseguirem esse
beneficio.

Contudo, a comprovacdo da baixa renda é um dos requisitos necessarios a ser
cumprido para a obtengdo do beneficio, conforme afirma o Ent. 5G: “[...] em relac&o a renda,
é, [...] todas elas tém o direito ao BPC, ldgico que em relagdo a comprovacédo todas tém que
estar dentro do critério, [...] a comprovacdo realmente da baixa renda familiar para que possa
adquirir” (Ent. 5G).

Uma situacdo experienciada pela Ent. 13R, que ainda ndo recebeu o BPC, pois estava
trabalhando de carteira assinada, parou de trabalhar, j& fez pericia ha aproximadamente trés

(3) meses e ainda aguarda o retorno.

Eu tenho unido estavel, moro com o pai de [nome da crianga], tem uma menina
também, [...] ela tem onze anos. [...] No momento ele ndo esta trabalhando, esta
desempregado, mas faz uns bicos que ajuda. [nome da crianca] ainda ndo recebe
beneficio, ndo, porque eu trabalhava de carteira assinada, ai o BPC foi negado por
conta da minha carteira assinada, ai agora que eu dei baixa que eu vou entrar de
novo para poder tentar recorrer. [...] Assim, eu parei de trabalhar em dezembro do
ano passado. [...] Ja fez pericia, ja fiz tudo, estou aguardando s6 (Ent. 13R).

Diante desta situacdo, como reforcam Scott e outros (2018, p. 680) “as comprovacdes
de pobreza para BPC continuam sendo exigidas”; além do mais outros critérios como possuir
eletrodomeésticos e pisos de ceramica, podem ser impeditivos para sua aquisicdo. Para esses
autores, ter BPC ndo afasta a angustia das cuidadoras pois, legalmente, o BPC impede que
elas trabalnem com carteira assinada, afastando-as da protecdo previdenciaria. Porém, vemos
que € importante que a protecdo social seja destinada ndo sé para as criangas com SCZ como
também para suas cuidadoras, de modo a garantir-lhes condi¢cdes mais dignas de vida.

Parar de trabalhar para cuidar do filho com SCZ € algo comum na vida das mulheres,
como relatado nas falas dos Ent. 6G, 18G e 20G:

[...] @ maioria ndo tem, ndo tem renda, produto do trabalho, porque a maioria teve
que parar de trabalhar, as maes que trabalhavam pararam de trabalhar e vivem, a
grande maioria, vivem do beneficio, que é o Beneficio de Prestacdo Continuada [...]
(Ent. 6G).
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[...] a grande maioria dessas mdes abandonaram seus trabalhos, ndo tem como ela
trabalhar [...]. Algumas familias contribuem, avo, tio, mas assim ndo é suficiente.
[...] com o BPC, a gente sabe que ndo é suficiente [...], mas assim foi o que deu uma
assisténcia financeira a essas familias, entendeu? (Ent. 18G).

[...] entdo sdo pessoas que vivem muitas vezes do beneficio, familias que
especialmente a mée precisou sair da sua vida laboral para ficar com essa crianca
[...] (Ent. 20G).

Varios estudos sdo convergentes com as falas das Ent. 6G, 18G e 20G uma vez que, na
maioria dos casos, as maes deixaram de trabalhar para cuidar de seus filhos com SCZ e
acompanha-los nos atendimentos necessarios, renunciando a sua vida profissional (SA et al.,
2017; SCOTT et al., 2017; FREIRE et al., 2018; OLIVEIRA et al., 2018; HAMAD; SOUZA,
2019).

Um outro estudo, de Junqueira e outros (2020), revela a complexa rotina de cuidados
das criancas com SCZ o que acaba exigindo das mées dedicacdo exclusiva, porque elas sdo
responsaveis por leva-las as unidades de salde, bem como realizar seus cuidados no
domicilio, além dos servigos domésticos e cuidar dos outros filhos. Realidade esta observada,
dando-nos a oportunidade de ver que € notorio 0 preparo dessas maes para responder a
necessidade de um cuidado que é multiprofissional direcionado ndo sé para as criangas com
SCZ, como também para a sua familia, assumindo na maioria das vezes a sobrecarga maior de
cuidados.

Do mesmo modo a Ent. 8R refere que deixou de trabalhar formalmente para cuidar

dos filhos:

S6 0 meu marido, ele é ajudante de pedreiro, trabalha o dia que d& certo, no caso se
ndo tiver servico ele ndo trabalha, se tiver ele trabalha. Eu trabalhava, fazia faxina,
eu ndo ficava, nunca fiquei em casa nao [...]. Mas eu trabalhei de carteira assinada ja
uma vez, duas vezes, [...] eu ja fui baba, mas agora mais ndo. E, hoje eu néo trabalho
mais por conta de [nome da crian¢a]. Eu limpo uma casa assim de parente, [...]
porque onde eu vou eu levo ela [...] (Ent. 8R).

Vemos nesta fala que, para complementar a renda, a Ent. 8R faz limpeza em
domicilios de parentes, porque tem como levar a filha também. Além desses meios informais
que poderdo colaborar para renda familiar, entendemos a importancia de instituicdes nao-
governamentais e governamentais no fornecimento de medidas alternativas que busquem
capacitar as maes para atividades laborais ou artesanais que possam ser realizadas no

domicilio e proporcionar-lhes alguma autonomia ou complemento financeiro.
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Outras iniciativas tém sido assumidas por algumas associacOes de maes de criancas
com SCZ que tém realizado acGes voltadas a geragdo de renda, com disponibilizagcdo de
cursos para confeccdo de artesanatos e producdo de alimentos a serem comercializados
(SCOTT et al., 2017), o que consideramos como iniciativas positivas.

Outrossim, a Ent. 22R diverge das falas das responsaveis Ent. 7R e 8R e das gestoras,
Ent. 6G, 18G e 20G, ao referir que continuou trabalhando e o pai da crianga deixou de

trabalhar.

O pai hoje ndo trabalha, porque ou um ou outro tem que parar; para cuidar do filho;
e ai, como meu trabalho é local, eu desco a escada j& estou no meu trabalho, entdo
foi mais viavel assim, eu trabalhar aqui, com o que eu faco, que é a parte estética, e
0 pai hoje fica com [nome], hoje recebe 0 BPC, o auxilio, do governo (Ent. 22R).

No estudo realizado por Vale e outros (2020), algumas méaes que participaram
informaram que trabalham; as mulheres mantém seu vinculo empregaticio frequentemente
quando é o unico com renda familiar fixa, o que pode evidenciar uma divisdo social das
atividades familiares.

Historicamente, o cuidado ainda é fortemente atrelado e associado a figura feminina,
materna, enquanto os homens sdo vistos como provedores (DUARTE et al., 2019; VALE et
al., 2020), o que podera justificar o cenario encontrado neste estudo em que a maioria das
genitoras deixaram seus trabalhos para cuidar de seus filhos.

Diante das questdes financeiras mencionadas, muitas familias ndo tém moradia
prépria, exemplificadas nas falas a seguir: “[...] moro de aluguel” (Ent. 7R); “[...] eu nédo
tenho casa propria, eu moro de aluguel [...] e estou em busca da casa propria [...]” (Ent. 11R);
“[...] a gente mora de aluguel. [...] mudamos de 14 para rua mais abaixo, por conta do aluguel
que estava sendo alto, ai quando vinha aluguel, luz, tal, a renda nao estava dando; ai a gente
mudou para uma casa menor para tentar ver se segura” (Ent. 13R).

A moradia, juntamente com a saude, é considerada um direito social no Artigo 6° da
Constituicdo Federal (BRASIL, 1988). Deste modo, reiteramos a importancia de que seja
assegurado a todas familias ou sejam criados meios/ estratégias que possam colaborar para a
sua garantia.

Portanto, a prioriza¢do ao Programa Minha Casa, Minha Vida discutida na se¢do sobre
a dimensdo politica do acesso ao direito a salude, podera se constituir em um aspecto

facilitador desse processo, apesar dos entraves ja salientados no que diz respeito a localizagdo
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dos conjuntos habitacionais nas periferias urbanas e a falta de acesso a servigos basicos, como
escolas, unidades de salde, entre outros.

Desta forma, mesmo conseguindo a casa pelo Programa Habitacional, algumas
familias ainda continuam residindo de aluguel, como explicitado nesta fala: “Eu tenho uma
casa Minha Casa, Minha Vida, mas eu ndo moro l& ndo, esta fechada, [...] depois que eu tive
[nome da crianga] que eu sai de 14, porque I& [...] eu moro no segundo andar e tudo para mim
Ia é ruim, eu moro de aluguel hoje. L& esta fechado” (Ent. 8R).

Como a Ent. 8R ja residia no conjunto habitacional antes de sua filha com SCZ nascer
e 0 seu apartamento situava-se no segundo andar, acabou dificultando a sua permanéncia,
precisando fecha-lo e fazer a locagdo de um outro imével que atendesse as especificidades da
crianca.

Outras familias, as Ent. 12R e Ent. 22R, tém casa propria, divergindo das Ent. 8R, Ent.
11R e Ent. 13R.

[...] a gente tem casa prdpria, porém ainda inacabada, mas é da gente, melhor do que
aluguel e a gente vive assim, em condigdes [...] ndo precarias, [...] ndo é um local
ideal que seria adequado para ela, porque teria que ser numa casa toda, é, como se
diz? No azulejo e [...] tem uma parte que ndo tem ainda, toda forradinha [...] (Ent.
12R).

[...] A maioria ndo tem, [...] uns correram atras do Minha Casa Minha Vida, né, que
até hoje também no, ndo recebeu, mas a minha, a que eu moro é propria, € minha
(Ent. 22R).

Mesmo nado considerando a sua residéncia um local ideal, adequado para a sua filha, a
Ent. 12R pensa que € melhor que ter que pagar aluguel. A Ent. 22R complementa a
dificuldade de conseguir habitagcdo por aqueles que buscaram o Programa Minha Casa, Minha
Vida.

As definicdes legais asseguram direitos sociais as criancas com condi¢des crénicas ou
com deficiéncia, todavia Tavares, Duarte e Sena (2017) reforcam que as estratégias para sua
efetivacdo ainda sdo incipientes e apresentam restricdo de financiamento e, portanto,
entendemos que requer investimento do poder publico no sentido de mudar essa realidade.

O ambiente doméstico também tem sido espaco para as atividades de lazer das

familias, conforme afirma a Ent. 11R;
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[...] eu sou um cara muito caseiro, eu quando nao estou trabalhando eu gosto de ficar
em casa, eu ndo sou muito de sair e tal, entdo eu fagco alguma coisa em casa, a gente
faz uma programacdo entre familia mesmo, é um churrasco, é uma coisa e todo
mundo junto e claro que meu filho estad sempre ali no meio, junto com a gente, esta
no colo de um, no colo de outro e comendo na cadeirinha dele, comendo o que a
gente come [...] (Ent. 11R).

As obrigacGes diarias de cuidados aos filhos, o tempo disponibilizado para os
tratamentos nas unidades de salde e em seu proprio domicilio, muitas vezes, acarreta em
pouco tempo que os pais disponibilizam para realizagio de atividades pessoais e de lazer (SA
etal., 2017), uma situacdo que pode justificar o fato de o lazer ser realizado na residéncia.

Com referéncia ao lazer, observamos algumas dificuldades, dentre elas a de
locomocdo dessas criancas o que pode restringir as praticas de lazer, inclusive ressaltadas pela
Ent. 17PS:

O lazer dessas criangas sdo também meio que restrito devido & locomocéo. [...]
acessibilidade é dar todo um aparato tanto para pessoa que vai usar quanto para o
cuidador dela. Entdo o lazer no caso dessas criancas ai € muito, muito fraco,
digamos assim, muito... Acredito que néo tenha, ndo tenha um lazer, [...] ndo tem
lazer (Ent. 17PS).

De acordo com o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015a), a
acessibilidade diz respeito a condicdo que permite a utilizagcdo, com seguranca e autonomia,
de espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos, edificacfes, transportes, informacdo e
comunicacdo. O Artigo 8° desta legislacdo ainda afirma que é dever do Estado, da sociedade e
da familia assegurar a acessibilidade a pessoa com deficiéncia.

Por conseguinte, faz-se necessario que o Estado e a sociedade facilitem a locomogéo e
a acessibilidade das criangas com SCZ para que o seu direito garantido no referido Estatuto
seja implementado na pratica, 0 que podera ser possibilitado a partir da criacdo de rampas, da
disponibilizacdo de transportes, de cadeiras de rodas, entre outros.

Além disso, para a Ent. 14R, a deficiéncia e a debilidade da crianca, fazem com que as
saidas mais frequentes sejam para 0s atendimentos nos servicos de saude: “[...] s6 sai mesmo
para as consultas médicas, porque tem aquela questdo que [nome] é uma crianca que ele ndo
pode ficar muito exposta ao vento, a frieza, devido aos problemas mesmo que ele tem”.

Neste sentido, 0s servicos de salde poderdo desenvolver atividades que promovam a
interacdo e a diversdo das familias e das criancas em seu ambiente, com 0 objetivo de

colaborar para o lazer das mesmas.
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As programacdes em familia e sua participagdo em atividades proporcionadas no
ambiente familiar e externos, complementam a fala da Ent. 11R.

Ah eu sempre procuro ir porque € um estimulo também. Ontem mesmo [nome da
crianca] passou por um dia bom, [...] um cha de casa nova da tia, da [...] minha
cunhada. [...] Ai 14 no posto sempre tinha atividades, datas comemorativas assim a
enfermeira de 14 fazia; ai todas as que tinha a gente ia, ai [nome da crian¢a] ja
gostava, [...] sai também para parque, ali o Parque da Cidade também, da Lagoa,
para as atividades e vai na praca [...] ai a gente vai (Ent. 12R).

Sim, a gente sempre, estd sempre saindo. [nome da crianga] € um menino que sai
muito, vai para shopping, para rua; a gente vai no Parque do Saber, ele ja foi, sempre
que tem alguma coisa assim a gente vai e leva ele (Ent. 13R).

O bem-estar das criangas que apresentam doenca cronica e de sua familia €
influenciado pela qualidade das experiéncias nos diversos contextos em que vivem (PAIS;
MENEZES, 2019). Deste modo, acreditamos que as acdes de lazer nos ambientes
frequentados pelas familias das criancas com SCZ, tanto internamente em seu domicilio,
quanto na comunidade onde residem, poderdo colaborar de forma positiva para o
desenvolvimento infantil, sua inclusdo social e a promo¢do da salde em sua concepc¢ao
ampliada.

As falas das profissionais de saude, Ent. 9PS e 10PS, convergem com as referidas
anteriormente sobre as atividades de lazer promovidas nos servicos de salde em datas

comemorativas, além de outras a¢des desenvolvidas junto com a familia.

[..] enguanto ao programa a gente tem a reunido de pais, essas datas todas
comemorativas a gente comemora com eles; teve o carnaval, vai vir a pascoa que vai
ser semana que vem [...]. E fora disso [...] eles viajam, eles vdo para os lazeres deles;
enfim, dentro das possibilidades deles, porque a gente sabe que tém familias que tém
algumas condicdes, mas tem familia que ndo tém condigdes, assim, e ja evita sair
com a crianga, entende? (Ent. 9PS).

As mées tentam na medida do possivel. Dentro da terapia a gente sempre tenta trazer
algo mais de lazer nesses dias tematicos, a gente tenta associar a reabilitagdo a um
pouco disso, mas ainda fica restrito ao centro de reabilitacdo. [...] acaba sendo uma
coisa mais dentro da propria familia, dentro do proéprio lar e questfes financeiras que
é 0 que a maioria fala, a maioria vive de beneficio, entdo muitas vezes elas poupam,
porque o lazer implica também, as vezes, em algum gasto e acaba por deixar de
acontecer (Ent. 10PS).

Em concordancia com Silva e outros (2019), destacamos a importancia do contexto
cultural e social para as criangas com SCZ, pois poderdo promover a interagdo com o0
ambiente, a realidade e o contato interpessoal, estimulando positivamente 0 seu

desenvolvimento motor, sensitivo e cognitivo.
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Essa interac@o nos servicos com espagos e agdes que favoregcam o desenvolvimento de
atividades ludicas e de lazer precisam ser incentivadas e realizadas, aqui exemplificadas pelo
Projeto Aconchego, complementadas pelas gestoras Ent. 3G, Ent. 6G e Ent. 18G, a respeito
das falas das Ent. 9PS e 10PS (profissionais), mediante a participacdo das familias e das
criangas com SCZ nas atividades realizadas pelo referido Projeto, o qual tem contribuido para

proporcionar um ambiente de lazer e ludico.

[...] porque eu preciso proporcionar lazer para crianca e para esse cuidador dessa
crianca, porque é uma mée que ndo tem direito a ir a um saldo, a se valorizar em
relacdo a sua autoestima. Entdo nesse dia a gente traz pessoas para cortar cabelo,
para pintar a parte da maquiagem para gente trabalhar com a autoimagem dela,
porgue sdo pessoas extremamente carentes (Ent. 3G).

[...] Entdo a gente fez, no Ultimo encontro, dia da beleza para que elas pudessem
maquiar, cortar o cabelo, fazer atividades que, pensar um pouquinho nelas. E ai a
gente assume os bebés enquanto elas estdo, é, elas trazem os bebés, mas enquanto
elas estdo se maquiando, se arrumando, a gente esta cuidando dos bebés junto com
elas (Ent. 6G).

[...] enquanto politica de salde, a gente tem o Projeto Aconchego [...]. Entdo assim,
esse Projeto Aconchego quem idealizou foi a Vigilancia Epidemioldgica; a gente
deu continuidade enquanto Atencéo Basica, é uma parceria na verdade. [...] a gente
faz encontros semanais, dia das médes, Natal, o S&o Jodo, entdo assim a gente
promove algumas atividades, que sdo educativas, que sdo ladicas, que acabam
também movendo um lazer para essas familias (Ent. 18G).

A partir da nossa observagdo, vimos que realmente as acOes realizadas no Projeto
Aconchego tém colaborado tanto para o lazer quanto para o compartilhamento de
conhecimentos entre as familias e profissionais que atendem as crian¢as com SCZ. As maes e
criancas se mostraram contentes e participaram das atividades propostas, apesar de termos
percebido uma frequéncia reduzida das maes nas atividades (cerca de sete mées com criancas
e/ ou familias em cada encontro que participamos).

Concordamos com Scott e outros (2018) que o0 convivio nesses espacos coletivos
podem promover a sociabilidade e a solidariedade entre seus pares, com as acdes de diversdes
que tém sido realizadas voltadas tanto para as criangcas com SCZ quanto para seus familiares,
numa visao de também ‘cuidar das cuidadoras’.

Neste sentido, as experiéncias como as vivenciadas no Projeto Aconchego, bem como
aquelas que valorizam as praticas culturais e de socializacdo nos servicos de satde coadunam

para a producéo da satde enquanto direito de cidadania numa concepgdo ampliada.
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4.4 A organizagdo dos servigos, a participacdo social e a gestdo enquanto aspectos
constituintes da dimensdo administrativa do direito a satde

A dimensdo administrativa do direito a salde é atinente a organizacdo, participacio

social e gestdo.

No que diz respeito a organizacdo dos servicos, a partir das falas das mées/ pais ou
responsaveis, dos profissionais de salde, gestores e pesquisadora, ficou evidente que o
municipio de Feira de Santana tem um protagonismo da Secretaria Municipal de Saude,
principalmente pela VIEP e, em seguida, pelo Centro de Arboviroses, também denominado
Centro de Infectologia, bem como pela rede de apoio credenciada ao SUS ou da rede SUS, no
atendimento as criancas com SCZ.

De modo a caracterizar o exposto nas falas, elaboramos resumidamente na Figura 11,
como tem se conformado a organizacdo dos servicos para o atendimento das criangas com
SCZ em Feira de Santana-BA.

CRIANCA COM
SCZ

ENCAMINHADA

l
| | |

CENTRO DE
e ARBOVIROSES
t ENCAMINHA
|

REDE OUTROS

AB/ NASF APAE

CREDENCIADA MUNICIPIOS

Figura 11 Caracterizacdo da organizagdo dos servicos de atendimento das criangas com
Sindrome Congénita do Virus Zika em Feira de Santana-BA, mar.-out., de 2018.
Fonte: Elaborada pelas autoras.
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A0 nascer uma crianga com sinais sugestivos de SCZ, principalmente a microcefalia,
elas sdo encaminhadas para a SMS: “[...] Quando eu fui até a Secretaria de Saude eu fui
encaminhada pelo hospital mesmo onde ele nasceu. Foi a assistente social de 1& mesmo que
me encaminhou para Secretaria de Saude” (Ent. 14R).

Quanto a organizacdo das agdes relacionadas a epidemia do virus Zika inicialmente,
segundo Quadros, Matos e Silva (2020), coube ao servico de Vigilancia Epidemioldgica
principalmente o controle do mosquito, e a atencdo a salde, reunindo servigcos de salde e
instituicOes de assisténcia e pesquisa, congregando, inclusive, profissionais de saude para
colaborar nesse processo.

No que diz respeito a atencdo a saude, o municipio de Feira de Santana com o
surgimento dos primeiros casos de SCZ observamos que a rede de servigos destinados a
atender as maes e criancgas ainda ndo estava organizada e preparada para recebé-las, assim, 0s
casos notificados ao nascimento eram encaminhados diretamente para SMS, mais

especificamente para a VIEP, conforme as falas a seguir de gestoras.

Desde o diagndstico, [...] a crianga nasceu |4, automaticamente ja é encaminhado
para Vigilancia (Ent. 2G).

[...] quem primeiro teve contato com essas familias fomos nés da Vigilancia
Epidemioldgica, coube a Vigilancia Epidemioldgica fazer esse acompanhamento da
investigacdo epidemioldgica, do diagndstico laboratorial dessas criangas, do
encaminhamento e de buscar articulacdo com o restante dos servigos para garantir a
essas familias e essas criancas a assisténcia e 0 acesso aos servicos (Ent. 6G).

[...] quando comegou a surgir essa demanda, a vigilancia epidemioldgica entrou em
contato conosco para a gente poder dar uma prioridade maior [...] a esses pacientes
(Ent. 23G).

De acordo com Garcia e Duarte (2016), as acbes da VIEP foram fundamentais em
todo Brasil para 0 monitoramento da evolucdo da epidemia do virus Zika, ao colaborar
naquele momento para a melhor compreenséo das manifestagcbes da doenca e suas potenciais
consequéncias, tanto em gestantes e seus bebés como em adultos.

Quando os primeiros casos de SCZ foram notificados, 0 municipio de Feira de Santana
disponibilizava atendimento com infectologista e enfermeiras da SMS no setor da VIEP. As
acoOes realizadas na VIEP ndo foram destinadas apenas a vigilancia, mas também atividades
de atencdo a saude, diante da necessidade de atendimento apresentada pelas maes e criancas.

E visivel a atuacio destacada da VIEP em relaco ao seu desempenho no momento da
epidemia do virus Zika e da SCZ, bem como no acompanhamento das criangcas e suas

familias. Tal fato foi possivel a partir das acOes assistenciais que eram realizadas dentro da
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propria VIEP, com atendimento de uma equipe multidisciplinar, composta por médicos,
enfermeiras, psicélogos, assistentes sociais e outros, que buscavam compreender a epidemia,
bem como promover o direito a salde e a organizacdo da rede de atencdo necessaria para
essas criancas.

Frente a0 aumento nos casos e nas demandas, esse atendimento foi transferido para o
Centro de Arboviroses também denominado Centro de Infectologia, aquele que busca atender
além das criangas com SCZ, casos especificos que precisem de avaliacdo com infectologista.
Particularmente, de acordo com Lima e outros (2019), diante o atraso no desenvolvimento
funcional observado em criancas com SCZ, ha a necessidade do acompanhamento terapéutico
multidisciplinar e do direcionamento de politicas publicas que permitam o seu segmento a
longo prazo.

Esse atendimento das criancas com SCZ no Centro de Arboviroses é realizado por
uma equipe multiprofissional, reforgado na fala da Ent. 9PS: “Séo atendidas aqui no Centro
de Arboviroses, pela infectologista, e ai vem aquela, vem a triade, o0 médico, o psicélogo, a
assistente social, a enfermeira, todo mundo acompanha, porque é uma equipe multi, entende?
Ai tem a nutricdo”.

Apesar do atendimento multiprofissional mencionado pela Ent. 9PS, observamos que
ainda é necessaria a ampliacdo de profissionais que venham a compor essa equipe, expertises
em terapias para a estimulacdo precoce das criancas com SCZ como fisioterapia, terapia
ocupacional, fonoaudiologia, entre outras.

A partir do atendimento realizado pela infectologista pediatra no Centro de
Arboviroses, em Feira de Santana, encaminhamentos séo feitos para outros servigos quando

necessario:

A pediatra daqui [Centro de Arboviroses] passa, me da a guia, vai para Secretaria, ai
eles que decidem [...] para onde é que a crianca vai fazer a fisioterapia (Ent. 7R).

[...] doutora [nome da infectologista] de quinze, trinta dias tal, esta sempre marcando
0 retorno, a gente vai |4 para fazer uma avaliacdo com as criancas tal; vé se a crianca
precisa de alguma coisa e ai se estiver precisando de alguma coisa ela passa uma
guia [...]- N&o tenho tido muita dificuldade ndo nessas questdes, gragas a Deus [...].
(Ent. 11R).

Outras falas convergentes com as Ent. 7R e 11R, s&o das gestoras Ent. 2G, 4G e 23G

sobre o encaminhamento das criangas com SCZ aos servigos que necessitam.
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Tem a doutora [nome], infectologista, [...] que faz todos aqueles primeiros
procedimentos. [...] desde o primeiro momento, fechar o diagndstico e fazer o
direcionamento, ai a maioria veio para ca [APAE] (Ent. 2G).

[...] como o municipio tem uma médica, [nome da infectologista pediatra] que faz
esse diagndstico, acompanha quando nasce [...] nos hospitais publicos, que sdo
pactuados com o municipio, [...] passam por ela, ela encaminha diretamente para
gente ou vem por demanda espontanea; caso tenha nascido no hospital particular,
pelo plano de salde, alguma coisa, ai vem e nos procura e a gente atende; ndo tem
muita burocracia ndo (Ent. 4G).

[...] ela passa pelo infectologista pediatra, que passa bateria de exames, tudo o que o
paciente precisa para poder fazer esse tratamento para estar acompanhando, [...] o
que compete a Central eles encaminham para ca e a gente faz esse agendamento e da
esse retorno (Ent. 23G).

Convergindo com as Ent. 2G, 4G e 23G, a partir do atendimento de uma crianga com
SCZ pela infectologista pediatra, vimos o encaminhamento da crianga para avaliagdo com
oftalmologista, bem como a disponibilizacdo de requisicdo para marcacdo de fisioterapia na
rede conveniada pelo municipio.

A acessibilidade aos servicos especializados de tratamento e de reabilitacdo séo de
suma importancia para as criancas afetadas pela sindrome, pois podera colaborar para o seu
desenvolvimento (PEITER; PEREIRA; FRANCA, 2020). Os atendimentos realizados pela
infectologista pediatra e seus encaminhamentos é por nés compreendido como um disparador
dos ‘fluxos’, direcionados aos servicos da rede de atencao a saude em Feira de Santana.

Em suas falas as Ent. 8R e 11R referem que além do atendimento pela infectologista
pediatra no Centro de Arboviroses, outros servicos no municipio, como o Hospital da Mulher
e Nucleo de Atendimento Integrado a Saude (NAIS), atendem as criancas com SCZ, além dos
atendimentos em Salvador no SARAH e no CEPRED.

Fisio, fono, TO e psicélogo. Aqui [APAE] e na NAIS, [...] na secretaria com doutora
[nome da infectologista]. Vai para 0 SARAH, para o CEPRED, é s6 esse, em
Salvador € so esses dois [...]. No SARAH é exame diario, quando a gente vai, faz
exames, faz consulta [...]. No NAIS € terca e quinta e aqui [APAE] s6 segunda (Ent.
8R).

[...] é atendido aqui na APAE, que tem a fisio, fono e a TO, no Hospital da Mulher
com doutora [nome] que é a neurologista, tem assim 0 acompanhamento as vezes la
na, no CEPRED em Salvador, que ai tem fono, tem a parte [...] que faz os exames, ai
vem no SARAH e tem a doutora [nome da infectologista] que estd sempre
atendendo, ai que ela que passa as guia para outros exames, tal, [...] que estad sempre
dando esse suporte para gente (Ent. 11R).

Convergentemente a realidade que pesquisamos, o estudo de Peiter, Pereira e Franca
(2020, p. 9) analisou a disponibilidade e a acessibilidade dos servicos de salde para a

reabilitacdo das criancas com SCZ na regido metropolitana do Rio de Janeiro, e seus

150




ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA
Mariana de Oliveira Araujo

resultados mostraram que a “maioria das unidades especializadas ndo reline todos 0s servigos
de salde necessarios para a estimulacdo precoce dessas criangas, 0 que obriga aos cuidadores
realizarem multiplos deslocamentos para a obtencéo de todos os atendimentos/ tratamentos”.

Deslocamentos que segundo Scott e outros (2018, p. 679), algumas vezes, sdo
realizados dentro de um mesmo municipio e para municipios vizinhos, “distancias enormes a
percorrer em locais dispersos que ndo se comunicam entre si”, afirmados por Vale, Alves e
Carvalho (2020, p. 4), como “os caminhos percorridos em busca do cuidado”, que somado a
carga domestica, fazem as maes caracterizarem a reorganizacdo do seu cotidiano como
“corrido” e “bem corrido”.

Além do atendimento na APAE e no Centro de Arboviroses a Ent. 12R complementa

o0 atendimento na Atencdo Bésica e no Hospital Irma Dulce em Salvador:

[...] no ‘postinho’ de salde que ela passa pelo, é, como pessoal chama puericultura,
[...] e quando ela tem exames para mostrar essas coisas assim a gente regularmente
passa por doutora [nome da infectologista] 14 da Secretaria; a infectologista, ela
sempre da essa ajuda a gente com esses atendimentos. E tem aqui na APAE, 14 em
Salvador no Irma Dulce, que o neuro é de 14, e tem também no CEPRED que é com
o fisiatra, que ele que passa as Orteses para ela e s6 (Ent. 12R).

Percebemos que a grande maioria dos responsaveis pelas criancas com SCZ que
participaram da nossa pesquisa em suas falas ndo fizeram referéncia a Atencdo Primaria a
Saude (APS) enquanto servico utilizado.

Todavia, em concordancia com Vale, Alves e Carvalho (2020), diante do complexo
itinerario terapéutico em busca do cuidado das criancas com SCZ, faz-se necessario que 0s
gestores busquem qualificar a APS, tendo em vista sua importancia no desenvolvimento de
uma integracdo entre os niveis de atencéo a salde.

No entanto, as falas das gestoras de salde pesquisadas ressaltam que a gestdo
municipal tem buscado ampliar a participacdo da Atencdo Basica no acompanhamento das

criangas com SCZ.

Essas criangas elas sdo atendidas, [...] a gente tirou um pouquinho o ‘coto umbilical’
da VIEP, porque a VIEP ndo tinha tanto ‘braco’ e tanta ‘perna’ para ela acolher
todas no local onde ela [referindo sobre si] estava, entdo a gente chamou nosso
primeiro parceiro: atengdo basica (Ent. 3G).

[...] 0 ‘carro chefe’ desde o inicio foi a Vigilancia Epidemiolégica. A Vigilancia ela
abragou a causa, abragou é, essas familias, essas criangas, disparando todo o
atendimento, ta? E, a atencéo basica ela participa também, certo. Entretanto a gente
precisa de mais empenho da atencdo basica e um acompanhamento [...], mais seguro
dessas criancgas (Ent. 5G).
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Desde o inicio os atendimentos das criangas com SCZ ocorreram com maior
frequéncia na VIEP, sendo que os profissionais do setor criaram também um maior vinculo
com o0s usuarios. A gestdo da salde de Feira de Santana tem buscado promover uma maior
integracdo da Atencdo Basica com a VIEP nos atendimentos disponibilizados as criangas com
SCZ.

Exemplo disso, é afirmado no Doc-5 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de
Santana — BA, 2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018b, p. 74), ao colocar como avango a
“Implantacéo de assisténcia em criangas com microcefalia parceria VIEP e Atencdo Basica”,
apesar desse avanco ndo ter sido perceptivel durante as nossas observacdes.

Os desafios vivenciados pelas cuidadoras e criangas com SCZ, de acordo com
Junqgueira e outros (2020) mostram a necessidade do envolvimento de profissionais e gestores,
bem como da integracdo de servigos especializados e da APS, com vistas a continuidade da
atencdo prestada.

Assim, mesmo diante das tentativas, a utilizagdo dos servigos disponibilizados nas

UBSs ndo tem sido frequente, destacada nas falas a seguir:

[...] realmente eu ndo vou muito no ‘posto’, porém eu sé vou no ‘posto’ quando
[nome da crianca] estd com febre, quando vou dar vacina e ai as meninas, e pesar, sO
isso! [...] Pediatra, [nome da crianc¢a] ndo, eu ndo levo |4, ndo € que é ruim, 14 é bom,
mas eu ndo levo, porque [...] ndo tem necessidade de eu ir para la s6 para tomar o
espaco de outra pessoa no caso, sé para pesar e medir e ver a alimentacdo? [...] Ndo
vou, ndo precisa [...] (Ent. 8R).

[...] o ‘posto’ de salde [...] ficou muito distante, e sem falar que é uma localizagéo
muito perigosa, que ia ser um, a conversa era que ia ser uma policlinica, da
policlinica acabou virando um ‘posto’ do bairro [...]. Quando tem vacina a gente
acaba pegando um uber e indo até o ‘posto’ de sadde [...] (Ent. 11R).

Divergindo das Ent. 8R e 11R, a Ent. 12R informa que utiliza os servigos
disponibilizados na USF referente a sua area de abrangéncia, fazendo acompanhamento com a

médica e a enfermeira e também utilizando os servicos de fisioterapia do NASF:

[...] [USF] ai eu uso, 14 tem um grupo de fisioterapia também do NASF, que vai para
14, sexta l1a e tal, [...] ela faz fisio 14 também e tem também a [...] enfermeira e a
médica também que eles sempre, é, tdo sempre procurando atendé-la para ver, até
um acompanhamento (Ent. 12R).

Concordamos com Peiter, Pereira e Franca (2020) que o NASF € importante na

estruturacdo da Atencdo Basica, na medida em que eles atuam de forma integrada com as
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equipes desse nivel de atencdo e dispdem de uma equipe multiprofissional que podera auxiliar
no tratamento e reabilitagdo das criangas com SCZ.

Contudo, destacamos que em janeiro de 2020 houve a extingdo do NASF, pela Nota
Técnica n° 3/2020 do Ministério da Saude (BRASIL, 2020b), passando o gestor municipal a
ter autonomia para formar suas equipes multiprofissionais, os profissionais que irdo comp0é-
las e a carga horéria, o que podera comprometer o acesso integral a satde da populagdo como
um todo, assim como das criangas com SCZ.

Diante dos casos identificados, na maioria das vezes, pela enfermeira da USF, esta
profissional encaminha para a equipe do NASF para avaliagdo, conforme especificado na fala
do Ent. 17PS:

[...] para ela conseguir no caso, é chegando [...] & unidade de satde do bairro que ela
mora. Procurando a enfermeira, a enfermeira vai passar o quadro para equipe do
NASF, a equipe do NASF vai estudar [...] o que tem que ser feito, realizar visitas na
casa da usuaria e deixar uma agenda especial para esse usuario durante a semana.
Tanto quanto psicélogo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional se houver, educador
fisico e até nutricionista, que é o basico do NASF, ai da o suporte (Ent. 17PS).

A identificacdo dos casos de SCZ e a busca de colaboracdo da equipe do NASF no seu
tratamento, acompanhamento e reabilitacdo poderdo ser de suma importancia para o
desenvolvimento das criancas. E, concretamente, a Ent. 20G relata como acontece o

acompanhamento e o fluxo de atendimento das criangas com SCZ pelas equipes NASF:

E uma coisa meio que automatica. A crianca ou a familia, ela é acompanhada na
unidade de saude, independente do acompanhamento que ela tem com o
infectologista da VIEP ou [...] pela APAE, em qualquer outra instituicdo, ela sendo
acompanhada na Unidade de Salde da Familia [...], entdo automaticamente o0 NASF
¢ acionado para também fazer parte do acompanhamento dessa crianca. Entdo o
registro é Gnico em prontuario, os atendimentos domiciliares, ambulatoriais, [...]
mées que fazem acompanhamento psicolégico também; maes que j& necessitam de
fisioterapia por carregar muito a crianca e tal, entdo acaba que é uma, uma atencao
para toda a familia mesmo (Ent. 20G).

Conforme a fala da Ent. 20G, o atendimento do NASF as crian¢as com SCZ tem sido
realizado de forma a acrescentar e promover a sua estimulacdo, sem substituir os servicos e
acompanhamentos dos quais ela ja participa, acontecendo do modo integrado com a Equipe
de Saude da Familia (EqSF). Esses atendimentos sdo destinados também para as méaes que,
muitas vezes, diante das sobrecargas fisicas e mentais precisam de apoio do fisioterapeuta e/

ou do psicologo. Neste sentido, comungamos com Junqueira e outros (2020), que o
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acompanhamento compartilhado da EqQSF e do NASF podera oferecer as orientacdes e o

suporte necessario para as familias, contribuindo para o seu desenvolvimento e reabilitacao.
Mas, apesar da ampliacdo no nimero de EQSF e NASF no municipio de Feira de

Santana nos anos de 2015-2018, o aumento das equipes nao foi acompanhado do aumento da

procura pelos servigos que oferecem as criangas com SCZ, conforme o Quadro 16.

Quadro 16 Quantitativo de Equipes de Saude da Familia e Nicleo de Apoio a Saude da Familia em Feira
de Santana-BA, 2015-2018.

Equipes de Salude da Familia 85 105 113 120

Nucleo de Apoio a Salde da Familia 18 18 21 21
Fonte: adaptado de Feira de Santana (2015; 2016a; 2017b; 2018b).

No decorrer da nossa observacdo percebemos que ha uma procura maior pelos
servicos disponibilizados pela APAE e pelo Centro de Arboviroses. Tal fato pode ser
justificado pelo vinculo e confianca criado entre as familias das criancas com SCZ e os
profissionais da VIEP, que desde o inicio as atenderam.

E perceptivel também a atuacio relevante da APAE na rede de servicos municipais

gue atendem as criangas com SCZ, conforme a fala da Ent. 27PS:

A base mesmo porque eu trabalho aqui, é sempre a APAE, ndo é sO porque eu
trabalho s6 aqui ndo. [..] a APAE tem dificuldades econémicas, mas tem um
compromisso maior do que suas dificuldades. Entdo, a APAE é muito
compromissada com o servi¢o e com a populacdo. Entdo, a minha base sempre é a
APAE; agora légico, existem outros servicos [...], mas assim, eu acho que o servigo
mais completo, para mim, é a APAE (Ent. 27PS).

A APAE é um Centro Especializado de Reabilitacdo (CER), um espaco destinado a
atender a pessoas com deficiéncias, que realiza a¢des de reabilitacdo, “executadas por equipes
multiprofissionais e interdisciplinares, a partir das necessidades de cada individuo e de acordo
com o impacto da deficiéncia sobre sua funcionalidade” (PEITER; PEREIRA; FRANCA,
2020, p. 7).

Em Feira de Santana a APAE, especificamente no atendimento as criangas com SCZ,
disponibiliza uma diversidade de especialidades num trabalho executado por equipes

multiprofissionais e interdisciplinares.

A gente aqui na APAE a gente organiza o servigo todo em um mesmo dia. Entdo o
paciente vem na segunda, [...], ai vem a fisio, fono, TO, psicologia, assistente social,
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enfermeira, que faz o acompanhamento naquele dia. As consultas com ortopedista,
neuropediatra, psiquiatra e nutricionista sdo agendadas; sdo marcadas, entdo eles
vém um dia a parte, alternado. Mas esta organizado em um dia, toda a equipe, até
para nao ficar se deslocando por vérios deles, porque a gente tem pacientes de todas
as patologias aqui na instituicdo, a gente acaba organizando o servico para conseguir
dar conta de todos durante a semana. Entdo aqui esta estruturado para eles uma vez
na semana todos os atendimentos. Essa equipe fica disponivel apenas para
microcefalia no dia. [...] a equipe de microcefalia no dia é s6 microcefalia (Ent. 2G).

O que nés temos aqui é o atendimento do médico, [...] nds temos aqui 0 neuro
pediatra, 0 ortopedista... O neuro pediatra é o que geralmente faz o atendimento,
verifica as necessidades e ai pede uma ajuda, um olhar também do ortopedista, da
equipe, do psicologo, de algum fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, de algum outro
profissional da salde também para poder fechar algum diagnéstico caso ele tenha
divida (Ent. 4G).

Segundo informagdes coletadas no site da instituicdo, a APAE (2020) de Feira de
Santana dispde dos servicos de atendimento médico, fisioterapia, psicologia, psicopedagogia,
assisténcia social, fonoaudiologia, terapia ocupacional e enfermagem, em convergéncia com
as falas das Ent. 2G e 4G. A sua clientela é composta por pessoas com deficiéncia intelectual
e/ ou multipla e com transtorno do espectro do autismo e seus familiares.

Porém, para Peiter, Pereira e Franca (2020), o ideal para o atendimento das criancas
com SCZ seria as unidades de tratamento e reabilitacdo reunirem todas as diferentes
especialidades necessarias em um sO espaco. No entanto, apesar de vermos que a APAE tem
facilitado o acesso a diversas especialidades, ainda ndo é o suficiente para que todos os
atendimentos necessarios para essas criangas acontecam em um Unico servi¢o. Dentre 0s
atendimentos necessarios que ndo estdo disponiveis na APAE citamos oftalmologia e
infectologia, sendo este Ultimo disponibilizado pela SMS.

Conforme salientado pela gestora, Ent. 2G, o atendimento disponibilizado para as
criangas com SCZ na APAE, no que diz respeito as terapias que sdo realizadas, esta

organizado em turnos especificos, reforcado nas falas das Ent. 10PS e Ent. 21PS:

[...] justamente por essa queixa delas de estarem todo dia em um lugar diferente,
entdo como a gente tem todos, as especialidades aqui, a gente tenta colocar esses
atendimentos todos em um Unico dia. O atendimento as vezes € em conjunto, as
vezes é individualizado; o de fisio acaba sendo mais individualizado, porque
também tem muito movimento, [...] ai a gente acaba fazendo junto com a psicéloga,
enquanto a TO faz com a fono, mas néo é uma coisa fixa, isso pode ser variado, né.
A psicdloga geralmente da um olhar mais para mée, para uma escuta, as vezes uma
escuta individualizada, as vezes uma escuta dentro da propria terapia e... Entdo eles
tém os quatro atendimentos de reabilitagdo no mesmo dia, no mesmo turno, s6 em
turnos diferentes vai ser o acompanhamento mesmo com ortopedista, nutricionista e
neuropediatra, que ai [...] tem tudo aqui (Ent. 10PS).
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[...] nds temos duas equipes que funcionam na segunda e na terca a tarde; ai essas
sdo equipes especificas, que ficam e a gente atende; faz atendimentos
multidisciplinares, cada um intervindo conforme a sua area. [..] terapeuta
ocupacional, tem a fisioterapeuta, fonoaudiéloga e a psicologa. [...] vem a unidade,
passa pela recepcéo, triagem, servigo social (Ent. 21PS).

Observamos que os atendimentos as criangas com SCZ na APAE ocorrem realmente
como mencionado pelos gestores e profissionais de satde, em turnos especificos, uma vez por
semana, com a duracdo aproximada de 30 minutos. Comumente, 0 modo como as terapias tém
sido organizadas, em turnos especificos, tém se constituido em um aspecto positivo no sentido
de promover o direito a saude das criancas com SCZ.

A rotina de tratamento domiciliar e nos servigos, e 0 tempo necessario para estar em
varias unidades de salde acompanhando as criangas, requer que os familiares disponibilizem
maior parte do seu tempo, conforme pdde ser verificado nos estudos de Junqueira e outros
(2020) e Williamson (2018). Outrossim, entendemos que a rotina de cuidados e o tempo
dispendido poderdo ser amenizados diante de iniciativas como a da APAE de realizar os
atendimentos em turnos especificos.

Mas a realidade é diferente, porque, apesar dos servi¢cos estarem organizados em um
turno especifico, as terapias sdo realizadas uma vez por semana: “[...] no comeco aqui
[APAE] era duas vezes na semana, agora diminuiu, porque aqui era segunda e sexta, agora
diminuiu, agora aqui sO ta vindo dia de segunda (Ent. 8R)”; “[...] eles mandaram a gente
procurar a APAE, mas é aquela questdo que eu falei, APAE é uma vez na semana, 40
minutos. [...] Ah, isso ai ele é atendido, doutora [nome da infectologista], o pessoal da
Vigilancia Epidemioldgica, s6 (Ent. 22R)”.

De acordo com a Ent. 8R houve diminuicdo dos dias disponibilizados para o
atendimento das criangas com SCZ na APAE. Além disso, a Ent. 22R relata que a frequéncia
de um atendimento semanal é pouca para possibilitar uma evolucéo satisfatoria das criancas.

Assim, conforme Junqueira e outros (2020), faz-se necessario a continuidade dos
cuidados e da estimulacéo precoce nos domicilios pelos familiares de modo a ter mais eficacia
com a terapia iniciada pelos profissionais nos servicos de saude. Entretanto, diante das
diversas atribuicfes que as maes e familiares estdo submetidas no cotidiano, essa préatica ainda
é um desafio.

Mesmo com o atendimento preferencial, muitas vezes as mées procuram outras
instituicOes credenciadas para realizar a terapia com as crian¢as mais vezes por semana ou
para outros atendimentos que ndo sdo disponibilizados pela APAE em outros servigos

credenciados com o SUS disponibilizados na Rede de Atencdo a Saude do municipio.
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[Multiclin] Ele faz acompanhamento com o otorrino. [...] A fisioterapia ele sé fez até
0s seis meses, 14 na clinica [...], no Instituto Virginia Paim, mas foi suspensa por
causa do quadril dele, porque ele tem artrogripose congénita no quadril, [...] ai a
médico disse que ele ndo tinha condicBes de fazer a fisioterapia. [...] A fono ele é
acompanhado por doutora [nome]. Ela atende no laboratério ali do Dom Pedro,
proximo ao Dom Pedro (Ent. 14R).

A Multiclin e o Instituto Virginia Paim sdo servigos particulares conveniados com o
SUS, e o Hospital Dom Pedro é uma instituicéo filantropica, também credenciada com o SUS,
que disponibiliza servico ambulatorial.

Do mesmo modo, a Ent. 23G elenca varios servi¢cos que prestam atendimento na rede
municipal, alguns sdo servigos publicos e outros privados conveniados com o SUS,
especificamente de fisioterapia e apoio diagndstico, e que podem ser utilizados pelas criangas
com SCZ:

E, vem a demanda de fisio e a gente remarca [...]; a gente tem varios prestadores,
tem Dom Pedro, tem H ORT [Clinica de Ortopedia], tem Casa de Saude, Instituto do
Corpo, é, tem vérios prestadores, Virginia Paim. [...] tem o Hospital da Crianca,
Ortotrauma, [...] tem alguns exames que a gente faz 14 no HEC que é regulado por
aqui, entdo quando vem alguma demanda a gente geralmente direciona (Ent. 23G).

A estimulacdo precoce € de fundamental importancia para o desenvolvimento das
criangas afetadas pela SCZ, considerada por Peiter, Pereira e Franga (2020) como
imprescindivel que aconteca desde os primeiros anos de vida. Para tanto, defendem que as
criancas sejam atendidas por uma equipe multiprofissional, seja nos CER ou em qualquer
unidade de satde publica e privada que ofereca 0s servi¢os necessarios.

Com o objetivo de atender as demandas sociais, a rede ainda disponibiliza de servi¢cos
como Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), Centro de Referéncia
Especializado de Assisténcia Social (CREAS) e Instituto Nacional do Seguro Social (INSS)

para onde as familias podem ser encaminhadas, referenciados por uma das gestoras, a seguir:

[...] se necessario a gente encaminha. Geralmente a gente encaminha mais para 0s
conselhos, para 0s CRAS, CREAS, para o0s drgdos da assisténcia, INSS, para poder
estar vendo essa questdo dos beneficios, dos cuidados, porque a gente vé também
uma, uma desestrutura de familia [...] (Ent. 4G).

De acordo com Nobrega e outros (2017), a organizacdo da atencdo a satde da crianca/
adolescente com doenca cronica deve buscar a promocao da integralidade, a partir do acesso

aos servicos necessarios para atender as suas singularidades. Para tanto, estes aspectos
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precisam ser considerados na atencao a salde destinada as criangas com SCZ, tendo em vista
as suas especificidades e a necessidade de seu atendimento integral.

Diante de toda essa estruturacdo e organizacdo dos servicos que atendem as criangas
com SCZ em Feira de Santana, a Ent. 2G cita avancos na organizacdo dos servigos, a partir
das pesquisas e estudos realizados, bem como do trabalho interligado entre os servigos da

rede:

Eu penso nos avancos assim, de estudos, desde estudos, de pesquisas, de como lidar
com essa, essa doenga, que € nova e que a0 mesmo tempo muito... [...] Entdo assim,
quando as pesquisas avancam que vocé vai descobrindo como lidar com esses
deficientes, de que forma atuar e como agir, vocé vai estruturando esse servigo para
poder dar esse suporte a essas familias, a essas criancas. Entdo assim, o avango
principal que eu percebi durante os anos foi da estruturagdo da rede para prestar o
atendimento. Entdo, de equipe multi, de estar fisio, fono, TO, médico interligado,
Secretaria de Salde com a reabilitagdo, com a emergéncia; pronto, preparado para
receber e saber como atuar, e saber como agir. Entdo o avanco principal que eu
percebi foi esse, dessa organizagdo dos servigos (Ent. 2G).

Comungamos com Silva, Matos e Quadros (2017), que o investimento em pesquisas
tem concretamente promovido a ampliacdo de conhecimento sobre as consequéncias da
epidemia do virus Zika para o corpo humano. Entretanto vemos que ha necessidade de
ampliacdo relativa as Ciéncias Sociais, de modo avaliar os impactos sociais e emocionais que
tém promovido, com vistas a propor politicas e possiveis soluces.

Complementando a fala da Ent. 2G, a Ent. 16PS explicita que a integracdo nos
atendimentos tem ocorrido, dentro de uma instituicdo especifica que é a APAE, privilégio em
relacdo a educacdo a salde sobre o processo saude-doenca diante deste novo conhecimento
sobre a SCZ.

[atendimento] Eles funcionam de forma integrada, entdo, nés inclusive estamos
mudando esse processo de atendimento para atender numa mais perspectiva mais, €,
interdisciplinar possivel. Mas o que acontece basicamente é assim: existem 0s
horarios, os pacientes vém e ai a gente normalmente faz grupos, por exemplo, fono e
TO atendem junto e fisio atende num local um pouquinho mais distante, mas na
mesma sala, entdo atende, tem um tempo, troca e esses dois sdo liberados [...]. Por
uma sugestdo da psicologa que chegou, a gente pensou em abordar temas junto com
0s pais, [...] por exemplo, 0s pais sentam, participam ativamente desse processo
terapéutico e com alguns temas especificos, por exemplo, [...] um dia a gente vai
falar sobre posicionamento e postura, entdo a fisioterapeuta coordena como seré
feito isso e os pais e a gente vai orientando por trds, mas deixando 0s pais como
principais atores nesse processo terapéutico, ja que sdo eles que convivem a mais
tempo (Ent. 16PS).
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E importante salientar que a integracdo apresentada pela Ent. 16PS diz respeito ao
envolvimento entre os profissionais que atendem em uma mesma instituicdo e ndo ao
atendimento em rede que foi salientado também na fala da Ent. 2G.

Outrossim, o estudo realizado por Nobrega e outros (2017), nos seus resultados foi
apresentado que o cuidado das criancas/ adolescentes com doenca cronica na Rede de
Atencdo a Salde de um municipio da Paraiba tem sido caracterizado por um atendimento
‘pontual’ e desarticulado entre os servigos com fragilidade no fluxo de informag6es. Porém,
esse estudo, apesar de ter sido realizado em diferentes servicos da rede de salde, ratifica a
necessidade de uma atengdo continua destinada as criangas com doengas crénicas, embasada
na responsabilizac¢do, acolhimento e comprometimento dos profissionais.

A integracdo entre os profissionais da APAE foi observada a partir de
encaminhamentos internos, diante das necessidades apresentadas pelas criancas com SCZ,
como encaminhamento realizado pela fisioterapeuta para enfermeira para avaliagcdo de lesao
em méo, para medicdo do peso da crianga, encaminhamento ao neurologista diante de quadros
especificos que poderiam estar relacionados ao uso de medicamentos, entre outros.

Além disso, ao descrever o atendimento de uma crianca com SCZ que sofria
negligéncia pela genitora durante as nossas observacdes, as profissionais da APAE
mencionaram integragdo com o Conselho Tutelar e com a SMS no sentido de reverter a
situacéo, tendo a crianca sido encaminhada para ser cuidada em um abrigo.

Divergindo das Ent. 2G e 16PS, a Ent. 26PS afirma que 0s servicos ndo estdo
organizados e os atendimentos destinados as criancas com SCZ acontecem de maneira

descentralizada, necessitando centraliza-los e integra-los:

Os servicos ndo estdo organizados. Os atendimentos ocorrem de maneira
descentralizada, eu ndo sei o que estd sendo feito na fisioterapia, neurologia,
fonoaudiologia, etc. Apresentei uma proposta para centralizar o atendimento no
Hospital da Mulher ou na Secretaria de Salde, com varios profissionais, a ideia era
agrupar os atendimentos em um local s6 e ter um prontuario eletronico integrado
para essas criangas (Ent. 26PS).

Inclusive a Ent. 24Pe complementa a falta de um fluxo estruturado para atender a

essas criancas, as quais muitas vezes séo caracterizadas como agdes pontuais:

[centro de arboviroses] [...] tem trés infectologistas, uma inclusive pediatra e ai faz
esse, esse atendimento, mas, €, assim pede o exame, ai vocé tem que ter toda uma
rede de relagBes para que esse exame seja feito realmente e que dali daquela
consulta saia. Ndo tem assim, um fluxo continuo, estruturado para que essas pessoas
possam estar, é, acolhidas dentro dessa estrutura. Eu acredito que isso ndo existe,
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[...] pela insercdo que eu tenho como pesquisadora eu posso te dizer isso, [...] sao
acdes pontuais (Ent. 24Pe).

Segundo Ndbrega e outros (2017), o cuidado fragmentado e pontual, ndo supre as
demandas inerentes as criangas com doencas crénicas. Do mesmo modo, acreditamos que a
atencdo a saude destinada as criangas com SCZ, diante de suas necessidades singulares,
requer que haja uma maior integracao de centralizacdo dos servigos de modo a facilitar o seu
acesso, particularmente geografico.

Portanto, a acessibilidade geogréfica precisa ser considerada, pois se trata de “uma
sindrome que exige inimeros e frequentes cuidados, tratamentos e atividades de reabilitacdo e
que afeta principalmente criancas com problemas de locomocdo” (PEITER; PEREIRA;
FRANCA, 2020, p. 12).

Diante da quantidade de atendimentos que uma crianga com SCZ precisa, a Ent. 6G,
complementa reforcando as falas das Ent. 26PS e 24Pe, reiterando a necessidade do municipio
de Feira de Santana organizar e definir o fluxo de atendimento na rede de modo que garanta o

acesso aos Servigos necessarios:

[...] uma crianga com sindrome congénita ela as vezes passa a semana inteira em
diferentes servicos; ela precisa da consulta com um especialista, a fisioterapia, a
terapia ocupacional, ao acompanhamento com o psicélogo, ao acompanhamento
com o servigo social, ao acompanhamento com o infecto pediatra ou com o pediatra,
com um clinico, a0 acompanhamento na atengdo bésica. [...] 0 municipio precisa
organizar um fluxo de atendimento na rede que essas familias sejam capazes de ter
esse fluxo bem definido para que ela possa durante a semana, durante a assisténcia a
essas criangas saber a que servico ela vai procurar, de uma forma que garanta o
acesso continuo na rede, sem ela ficar na regulacéo e nesse sistema dependendo da
marcacdo, por exemplo, para fazer a fisioterapia, dependendo da marcacdo da rede
para ela fazer uma consulta com um infecto pediatra (Ent. 6G).

De acordo com Pedrosa e outros (2020), a defini¢do dos fluxos de atendimento para as
criangas com SCZ, podera evitar que as mesmas fiquem “perdidas na rede”, bem como
promover 0 acesso aos Servicos e as terapias especializadas necessarias e o tempo despendido
pelos seus responsaveis para realizar os deslocamentos necessarios entre as instituicdes que
realizam os atendimentos ou em busca de informacOes de onde encontrardo 0s Servigos
demandados.

Concordamos com Pedrosa e outros (2020) que a definicdo de fluxos de atendimentos
é importante para que seja promovido um cuidado integral, resolutivo e oportuno, bem como
que os profissionais de saude os conhegcam de modo a facilitar o itinerario terapéutico das

criangas com SCZ.
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Para tanto, a gestdo, enquanto espago que desenvolve o planejamento das politicas
publicas e as acOes programaticas precisa promover a articulagdo da rede de servigos
(NOBREGA et al., 2017), com vistas a atender as criancas com SCZ diante das suas
necessidades, mas € necessario facilidade para 0 acesso aos servicos.

Para implementar o objetivo de “Ampliar o acesso da Atencdo Bésica”, os Doc-6
Programacao Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA, 2016 (FEIRA DE
SANTANA, 2016b), Doc-7 Programacao Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana
— BA, 2017 (FEIRA DE SANTANA, 2017c), Doc-8 Programacdo Anual de Saude do
Municipio de Feira de Santana — BA, 2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018c) e Doc-9
Programacao Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA, 2019 (FEIRA DE
SANTANA, 2019a) propdem o desenvolvimento de acBes como a construcdo/ ampliacao/
reforma de Unidade de Atencdo Primaria e aumento da cobertura da Atencao Basica.

Esses documentos fazem referéncia ainda que além da ampliacdo do acesso a Atencao
Bésica, buscam “Garantir 0 acesso a atencao especializada”, na diretriz da Média e Alta
complexidade, a partir de acbes como aumento das quotas de atendimento de Média
complexidade, realizacdo de procedimentos ambulatoriais de Média complexidade,
contratacdo de médicos para ampliar o atendimento de especialidades no municipio, aumento
da quantidade de prestadores, entre outras.

Entendemos que tais a¢Oes poderdo contribuir para ampliacdo do acesso da populagéo
em geral, bem como das criangas com SCZ, nos trés niveis de atencdo a saude — Atencdo
Basica, Média e Alta Complexidade.

Quanto a (des)organizacdo da rede de atendimento ela pode estar contribuindo para
que as maes de criancas com SCZ optem por pagamento de um plano de salde e de consultas

particulares, mesmo sem ter condicdes financeiras, conforme decisfes das Ent. 1R e 22R:

[nome da crianca] ele é atendido, como ele tem um convénio ele é atendido na
UNIMED, em clinica por convénio. Entao ele faz atendimento aqui da TO e da fono,
a fisioterapia eu paguei [...] porque eu ndo consegui, [...] eu fago, fazia a fisioterapia
dele particular (Ent. 1R).

[nome da crianga] estava sendo atendido pelo SARAH, recebeu alta do SARAH [...].
A neuropediatra dele atende la também e aqui em Feira doutora [nome da
infectologista] e uma outra pediatra que a gente paga, quando a gente precisa,
quando as vezes doutora [nome da infectologista] ndo esta disponivel [...] (Ent.
22R).
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Apesar do desembolso direto salientado pela Ent. 22R em algumas situagdes, bem
como o0 uso de plano privado, as entrevistadas ndo deixaram de usar o servi¢co publico,
principalmente o servico disponibilizado pela infectologista pediatra no Centro de Endemias.

Mesmo diante de estudo que apresentam “a insuficiente capacidade de enfrentamento
e preparo das equipes de salde para lidar com essas familias, tio fragilizadas” (SA et al.,
2017, p. 4), a busca pelos servigos publicos, mesmo dispondo de plano privado pode indicar
que as familias estdo satisfeitas com os mesmos, diante do vinculo e do acolhimento que esses
podem estar proporcionando.

Além disso, o fato das méaes estarem pagando por atendimento para as criangas,
poderiam estimula-las a buscar seus direitos a partir da mobilizacéo e participagdo social. A

dimensdo administrativa diz respeito também e pode ser influenciada pela participacdo social,

para garantir o atendimento necessario as criangas com SCZ.

Deste modo, segundo a Ent. 10PS, algumas mées tém plano de saude, mas preferem
continuar o atendimento pelo SUS, contudo muitas delas ndo se mobilizam em busca pelos
direitos das criancas com SCZ, apesar de serem estimuladas pelos proprios profissionais nesse

caminho.

[...] algumas tém plano de salde, mas mesmo com o plano de salde elas até
preferem manter o servigo aqui, pelo SUS, aqui e no particular [...], eu ndo vejo elas
se mobilizarem. Entdo, as criangas que precisam muito, muito, por exemplo, da
aplicacdo da toxina botulinica para relaxar a musculatura a gente ndo tem no
municipio, s6 tem em Salvador, é uma burocracia para elas conseguirem e eu ja
cansei de dizer ‘gente se mobiliza, a gente tem um hospital da crianca aqui 6, que
poderia vir para ca, entdo vocés precisam se mobilizar’, mas ndo, ndo vejo elas
nessa, nessa mobilizacdo ndo, precisaria muito ainda trabalhar isso nelas (Ent.
10PS).

Conforme Peiter, Pereira e Franca (2020), a comunidade cientifica, a sociedade civil e,
especialmente, as familias das criangas com SCZ, precisam pressionar as autoridades para que
avancos sejam obtidos, e que 0 acesso aos servigcos especializados de tratamento e
reabilitacdo, e outros que sejam necessarios, seja efetivado.

O Doc-10 Plano de Contingéncia de Dengue, Zika, Febre Amarela e Chikungunya do
Municipio de Feira de Santana — BA, 2019 (FEIRA DE SANTANA, 2019b, p. 20) tem como
objetivo “Desenvolver agdes do projeto de comunicacdo e mobilizacdo social para a
prevencdo e controle da Dengue, Zika, Febre Amarela e Chikungunya”, sendo definida a
atividade para a sua implementacdo realizar atividades educativas nos bairros priorizados,

estimulando a participacéo de todos os sujeitos envolvidos.
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Acreditamos que essas atividades de educacdo em saude poderdo ser relevantes para a
mobilizacgdo social no que diz respeito aos agravos transmitidos pelo mosquito Aedes aegypt.
Contudo, reiteramos a importancia de acdes que se voltem também para o empoderamento
das familias das criancas com SCZ e para a promocao do acesso a salde enquanto um direito
de cidadania.

Mas diante a falta de atendimento, ou mesmo de um centro especializado para atender
as criancas com SCZ, muitas mées ficam acomodadas, sem coragem, seja por timidez ou por
aceitacdo da situacdo, e acabam ndo lutando pelos seus direitos, ndo se mobilizando,

exemplificadas nas falas das Ent. 7R e 11R.

[...] eu acho que as mées aqui sdo muito acomodadas; [...] as mées nunca correram
muito atras disso, porque se juntasse todo mundo, tivesse tipo uma ‘guerra’ aquela
coisa que baguncasse, falasse, eu acredito que ja teria arrumado. [...] isso j& tem o
que? Uns trés, quatro, quase quatro anos, ja deu tempo suficiente para ter um centro
aqui em Feira, para estar atendendo essas criangas num ambiente s6 (Ent. 7R).

[...] todo mundo é muito timido, entendeu? Tem vergonha as vezes de ir e correr
atrés de seus direitos; s6 que ‘uma andorinha s6 ndo faz verdo’, ndo adianta um ou
dois querer e 0s outros cinquenta ou cem ndo querer, tem que Ser um conjunto [...],
eu acho que ndo é nem vontade que ndo tem, mas acho que é a coragem de ‘botar a
cara a tapa’, que a galera acaba nédo tendo e acaba ficando nisso ai, quando tem, tem,
quando ndo tem, ndo tem e vai seguindo (Ent. 11R).

Um cenario que interpretamos que ha a necessidade dessas méaes perceberem a forca
que elas tém enguanto ‘sujeito social coletivo’, para se mobilizarem e lutarem pela efetivacdo
dos direitos de seus filhos.

Do mesmo modo, a Ent. 24Pe afirma que falta mobilizacdo das familias das criancas
com SCZ, e que devido a vulnerabilidade social e econébmica essas familias tém pouco poder

de mobilizacdo, aceitam a situacdo por achar que € uma vontade de Deus.

Eu acho que por serem mulheres em familias de vulnerabilidade social e econdémica
grandes, vocé, a gente sabe que eles tém pouco poder de mobilizacdo. Na maioria
das vezes, essas pessoas ficam achando que foi Deus quem quis, que Deus vai
prover e que nao tem um estimulo até [...] para se mobilizar realmente e exigir o
direito (Ent. 24Pe).

Em divergéncia a essa realidade, o estudo de Vale, Alves e Carvalho (2020, p. 7)
retrata que a visibilidade das experiéncias das familias das criangas com SCZ, fez com que se
conformasse um grupo social, as ‘maes de micro’, “com objetivos comuns, responsabilidade
mutua e experiéncias compartilhadas™. A realidade vivenciada por essas maes as colocam em

um espaco singular, diante da condicéo de “sujeito social coletivo”.
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Situacgdes, segundo Oliveira e outros (2018), que algumas mées buscam superar e se
adaptar a ‘nova’ realidade, com o fortalecimento psicoldgico, a fé e a esperanca. Meios de
enfrentar as adversidades que podem contribuir para minimiza-las, dando-lhes esperanca e
confianca. Contudo, reiteramos a necessidade de que haja uma mobilizacdo no sentido de
buscar modificar a realidade, ampliar o acesso aos servicos de saude, efetivar os direitos que
séo legalmente garantidos.

Contrario as falas anteriores, a Ent. 15PS faz referéncia a mobilizacdo de algumas
mées ao usarem a TV, que ndo conheciam os servicos disponibilizados em Feira de Santana,
bem como informando a necessidade de mais tempo de atendimento e que algumas familias

se mobilizam a partir da realizacdo da estimulacdo em seu préprio domicilio.

[...] algumas criangas que sairam do Hospital da Crianca e ndo sabiam que tinha o
servico aqui em Feira, elas foram para televisdo e informaram, se mobilizaram.
Agora a gente sabe que um dia s6 de atendimento realmente é muito pouco e séo
vinte minutos de atendimento, elas precisavam de mais, sé que infelizmente o que a
instituicdo pode dispor € isso, devido a nossa infraestrutura. Entéo, devido a isso elas
se mobilizam, informando que tem necessidade. Agora tem algumas familias que, o
que que elas fizeram? [...] ela mesmo comega a estimular seu filho em casa. [...] elas
compraram alguns equipamentos para fazer em casa enguanto ndo tem o
atendimento daqui [...] (Ent. 15PS).

Nesta fala a Ent. 15PS refere sobre as mobilizagdes coletivas das mées pelos meios de
comunicagdo, bem como iniciativas individuais para ampliar o tempo destinado a estimulacéo
precoce, o que vem reforcar o empoderamento das mesmas.

Para Kleba e Wendausen (2009) o processo de empoderamento é caracterizado a partir

de dimensbes da vida social em trés niveis: psicoldgica ou individual, que possibilita a

emancipagdo dos individuos, com aumento da autonomia e da liberdade; grupal ou
organizacional, ao proporcionar respeito reciproco e apoio mutuo entre 0s membros do grupo,

sentimento de pertencimento e praticas solidarias; e estrutural ou politica, aquela que favorece

e viabiliza o engajamento, a corresponsabilizacdo e a participacdo social na perspectiva da
cidadania.
Ja Carvalho e Gastaldo (2008) concebem o empoderamento, destacando trés

perspectivas: psicoldgica, social/ comunitéria e pés-estruturalista. Neste estudo, enfocamos as

perspectivas do empoderamento psicoldgico e social/ comunitario, por coadunarem com as
abordagens aqui retratadas.

O empoderamento na perspectiva psicoldgica estd mais voltado para o individual, a

partir da autonomia e capacidade de adaptacdo ao meio; j& a perspectiva social/ comunitaria

busca destacar a saude como um processo que resulta de lutas coletivas por seus direitos,
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apesar de considerar a importancia do agenciamento humano (CARVALHO; GASTALDO,
2008).

O empoderamento psicolégico e individual, nos possibilitou caracterizar o
conhecimento obtido pelas maes e de suas iniciativas particulares em prol da salde de seus
filhos com SCZ. Contudo, enfatizamos a necessidade de uma mobilizacdo coletiva que
busque enfrentar as iniquidades e fortalecer a sua voz na sociedade, diante do exemplo aqui

colocado na fala a seguir.

[...] a gente estd vendo que falta mais unido da gente porque assim a gente fala, mas
quando € na hora de fazer duas, trés ficam assim com receio de ‘ah, coisa de justica,
com esse povo, bulir com gente maior’. Mas se a gente ndo correr atras a gente ndo
tem! Se a gente quer melhorias para os nossos filhos a gente tem que enfrentar todo
mundo, independente de quem sejal [...] se ndo correr atrds ninguém vai trazer de
mao beijada para gente (Ent. 12R).

Destarte, é importante que as maes busquem “apoiar uma coletivizacdo das acdes que
poderia contribuir positivamente” para a consecucdo de servigos publicos e de ganhos para
criancas com SCZ, no que diz respeito ao acesso ao direito a saude (SCOTT et al., 2018, p.
680). Além do mais, esses autores complementam que as associacfes se constituem em
formas de unido e de mediacdo que tém uma maior adesdo das cuidadoras e que poderdo
colaborar para a promocao de apoio entre elas, de troca de experiéncias em prol de uma maior
qualidade de vida para seus filhos.

Mas, apesar da falta de unido, algumas méaes buscam mais pelos direitos do seu filho

com SCZ e acaba agregando, algumas vezes, para outras criancas:

[...] dessas maes que sdo atendidas aqui, a gente tem assim algumas maes que [...]
buscam mais os direitos delas. Entdo aquela que tem [...] uma condicéo social assim,
de conhecimento, eu ndo digo nem assim de valor, mas de agregacdo de
conhecimento, de buscar os seus direitos, [...] 2 medida que ela busca esse direito ela
puxa todo o grupo para se incorporar. A gente teve uma mée que ela tinha
conhecimento, que a crianga dela tinha muitas crises convulsivas e que ela precisava
utilizar o canabidiol [...]. Entdo, foi criado um grupo dessas mdes, ela foi para o
Ministério Publico e ai ela hoje ela ja recebe o canabediol e a crianca dela diminuiu
bastante as crises convulsivas (Ent. 9G).

Mesmo sendo uma busca individual, algumas vezes a conquista acaba sendo
socializada, o que contribui para que outras criancas desfrutem do mesmo direito ja adquirido
por outras. Segundo Carvalho e Gastaldo (2008, p. 2037), é preciso ‘ver’ a importancia destas

conquistas como sinénimo de transformacédo social na dire¢do da justica e da inclusdo, e o
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empoderamento social podera contribuir para a “necessaria (re)politizacdo dos debates e das
praticas em satde” em prol de mudancas mais efetivas.

Além dessas formas de buscar pelos direitos das criangas com SCZ, tivemos a
oportunidade de observar a participacdo das familias nas atividades do Projeto Aconchego,
criado como uma forma inicial de dar apoio as familias e colaborar com informagGes sobre a
rede de atencdo e sobre cuidados com as criangas. Na oportunidade observamos o
desenvolvimento de acGes como orientacbes as familias com relacdo aos direitos das
criancas, aos servicos de saude disponiveis, ao acesso a educacdo, entre outras, em algumas
das reunides desse projeto que participamos.

A énfase da necessidade de mobilizacdo das familias em busca da garantia dos direitos
das criancas com SCZ foi observada, considerada por nés positiva para o empoderamento das
familias. Além disso, o projeto tem se constituido em um espaco de lazer e troca de
conhecimento, como pode ser percebido a partir das observagoes realizadas, bem como pelas
falas de alguns participantes, as quais serdo discutidas e analisadas de maneira mais
aprofundada no Capitulo 6 intitulado ACONCHEGO, UMA POSSIBILIDADE DE ACESSO
AO DIREITO A SAUDE.

A atuacdo municipal pode influenciar na dimenséo administrativa do direito a saude, a

partir das acdes que sdo ou ndo efetivadas por esses sujeitos.
Enquanto acdo realizada pela gestdo municipal os Ent. 12R e 13R destacam o0 apoio

dado pela equipe da Gestdo da SMS:

Tem muitas coisas que a gente hoje conseguiu foi através de 14 do pessoal da
Secretaria, da Vigilancia Epidemioldgica que da esse apoio muito forte para gente,
[...] como facilitou bastante [...] para conseguir o beneficio que ela fez um mutirdo
[...] do INSS e a assistente social, [...] ao invés da gente esta indo para Previdéncia,
[...] ai fez tudo, ai s6 levou, a gente foi s6 para pericia [...]. Fora outras coisas
também, que disponibiliza também psicélogo para gente 14, as vezes tem sessao de
acupuntura e outras coisas, reunido com medico especialista, pessoal de direito tudo
isso eles, faz essas reunides que eles fazem |4 para gente, entdo eu acho que é um
apoio (Ent. 12R).

[...] séo prestativos, né, pelo menos [...] a Secretaria de Salde sempre nos apoiou
nessa luta ai, ndo tenho o que falar ndo. [...] Quando precisa de alguma coisa, tipo
tem exames [...] que eu ndo preciso ir no posto de salde para tentar marcar nada, eu
ja dou diretamente na Secretaria e |4 elas ja marcam, ja& me liga [...], porque pelo
menos 0 ‘posto’ & do bairro s vem uma vaga, tipo assim uma vaga para cada coisa,
quando vocé for ver ndo consegue. [...] Mesmo que seja tipo um exame que nao
tenha pelo SUS tal, as vezes as meninas mesmo fazem uma vaquinha e tenta ajudar a
gente por fora, entendeu? (Ent. 13R).

O apoio dado pela SMS, seja na marcagdo de consultas, no encaminhamento, no

auxilio para conseguir o beneficio, nos atendimentos e orientagdes disponibilizados, tém se
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constituido em ‘papel’ relevante da gestdo municipal na garantia do direito a saude das
criangas com SCZ, complementado na fala das Ent. 12R e 13R.

Do mesmo modo, esse apoio pdde ser verificado através da acdo proposta no Doc-9
Programacdo Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA, 2019 (FEIRA DE
SANTANA, 2019a, p. 43) cujo um dos objetivos é “Garantir o atendimento e
acompanhamento pela equipe de multiprofissionais em salde e apoio juridico com toda a
logistica assistencial (exames, transporte, equipamentos de estimulacéo e cestas basicas)”.

As falas das Ent. 12R e 13R vao de encontro ao resultado do estudo de Ndébrega e
outros (2017), ao identificar uma falta de compartilhamento de responsabilidades na
organizacao da rede de atencdo, mantendo a percepcao hierarquica.

Entendemos a importancia do compartilhamento de responsabilidades e o apoio
oferecido pela SMS como aspectos que poderdo colaborar para a promoc¢do do acesso ao
direito a saude pelas criangas com SCZ. Particularmente, o interesse da gestdo em se
comunicar com outros setores como a APAE, para ter conhecimento sobre o atendimento das

criancas com SCZ, reforcado pela Ent. 16PS:

[...] Essas criancas elas tém uma particularidade porque elas tém que estar em
atendimento, entdo eu acho que a Secretaria tem uma comunica¢do com a APAE e
aqui como é referéncia para o atendimento desses meninos entdo por isso eles
avisam que tem uma quantidade de pacientes e ai adentram no servico e a gente faz
os atendimentos [...], h&a algum tempo atras a gente fez a planilha da quantidade de
pacientes que eram atendidos, se eram de Feira ou ndo e eu acho que era justamente
para prestar contas do que ta sendo feito (Ent. 16PS).

Se por um lado, essa comunicacdo e 0 meio de controlar e saber quais pacientes tém
participado dos atendimentos poderdo colaborar para conhecer como tem sido a frequéncia
das criangas aos espacgos de estimulacdo e a sua resposta as terapias, uma oportunidade para
auxiliar na avaliacdo e no planejamento de acgdes futuras. Por outro lado, a falta de
comunicacdo entre os setores pode colaborar para que as mées busquem diferentes locais de
referéncia para o tratamento das criancas (PEDROSA et al., 2020), vindo prejudicar a
continuidade e a qualidade da assisténcia prestada.

Ao ratificar as falas anteriores as Ent. 2G, Ent. 3G e Ent. 6G salientam 0 apoio e a
comunicacdo da SMS com outros setores e servigcos de saude do municipio, utilizando-se de

reunides para 0 mapeamento daqueles que poderiam atender as criangas com SCZ.

[...] os NASFs, a atengdo basica €, tem vérias reunides, tem tido varias reunides
assim, a gente tem uma parceria muito forte com a Secretaria de Sadde; a gente se
organiza assim no sentido de eles conhecerem [...] (Ent. 2G).
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[...] logo surgiu as primeiras a gente comegou a correr atrés, ‘oh seu servigo esta
atendendo essa made, pré-natal, detectou alguma coisa? Vamos logo acionar a
vigilancia para gente poder fazer o acompanhamento, ver 0 que que a gente tem’
(Ent. 3G).

[Vigilancia] [...] a gente promoveu varios encontros com todos 0s setores, para fazer
esse desenho e a gente conseguiu ir montando um desenho de onde estdo os servicos
na rede municipal, estadual, para ficar bem claro para essas familias que servicos
elas véo recorrer na hora que tiver alguma necessidade. [...] A gente promoveu esses
encontros com a APAE, com 0s servigos conveniados ao Sistema Unico de Sadde,
onde tem fisioterapia, chamamos essas pessoas para reunido, para discussdo aqui na
Secretaria de Saude e a gente foi mapeando esses servicos e disponibilizando para
essas familias [...] (Ent. 6G).

Enquanto atividade proposta de mobilizacdo social para a prevencdo e controle da
Dengue, Zika, Febre Amarela e Chikungunya, o Doc-10 Plano de Contingéncia da Dengue,
Zika, Febre Amarela e Chikungunya do Municipio de Feira de Santana — BA, 2019 (FEIRA
DE SANTANA, 2019h, 20-21) salienta “Planejar de forma integrada e participativa as acdes
com os articuladores, a ESF, equipe técnica da VIEP e da AB da SMS, comunidade em geral
e demais parceiros da gestdo municipal (Educacdo, Secretaria de Servicos Publicos, Secretaria
de Comunicacdo, entre outras liderangas da area)”. Uma mobilizacdo que acreditamos que
podera ser ampliada para as acOes destinadas a garantia do direito a salde as criangas com
SCZ pela gestdo municipal, de modo a favorecer e promover a integracdo entre os diversos
setores.

Além dos servicos de salde, a Ent. 18G afirma que a comunicacdo da SMS com
outros setores como Previdéncia Social, Educacdo e Assisténcia Social, influencia promover o

acesso ao direito a satde das criangas com SCZ.

[...] eles tém prioridades em alguns beneficios, entdo minha preocupacao [...] foi de
articular o que essas mées ndo conseguiam enquanto genitoras. Entdo a gente se
preocupou em articular com a habitagdo, articular com a educacdo e com a propria
politica de assisténcia social, como poderia ser [...] esse acesso. [...] a preocupacao
primordial foi a questdo do beneficio, que é o BPC, e esse beneficio foi muito
tranquilo, porque a gente fez algumas reunides com a Previdéncia Social; a gente
levou para eles esse conhecimento [...]. Mas foi muito tranquilo, porque eles
seguiram a logistica da pessoa com deficiéncia. [...] Algumas maes foram depois,
porque nao tinham conhecimento desse direito, mas é ai que entra 0 nosso ‘papel’ de
estar informando, de estar sensibilizando e orientando. [...] Ai qual foi também o
outro desafio: a questdo da habitacdo. Porque muitas mdes moram de aluguel, mas
gracas ao Ministério das Cidades existe uma portaria [...] que garante a prioridade, 0
direito dessas criancgas a terem essa casa [...] (Ent. 18G).
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No Artigo 14 do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015a), a habilitacdo e
a reabilitacdo sdo direitos da pessoa com deficiéncia, mas é preciso observar enquanto
diretriz, conforme reitera o Artigo 15, a “atuacdo permanente, integrada e articulada de
politicas publicas que possibilitem a plena participacao social da pessoa com deficiéncia”.

A SCZ trouxe desafios a serem superados a partir do envolvimento de diversos setores
e servigos, ndo sé da saude, como também da educacdo, assisténcia social, habitacdo, entre
outros, havendo a necessidade de sua comunicacdo e integracdo para sana-los, bem como para
promover 0 acesso ao direito a satde em sua concepcao ampliada.

Uma atuacdo da gestdo municipal na promocao do acesso ao direito a satde tem sido a
busca de criangcas com SCZ e daquelas que sdo faltosas aos servigos, para que possam ser

atendidas conforme preconizado pelo MS, referida pelas Ent. 17PS e 28PS:

Tem atuado da seguinte maneira: veiculando nas equipes as buscas ativas. No caso
que a busca ativa quem vai fazer é a equipe do ‘posto’ de saude, buscando os
pacientes e informando ao Ministério Publico. No caso eles buscam, achou,
informam ao Ministério Publico para que venha ser realizado o aparato de
atendimento (Ent. 17PS).

[...] eles fazem algumas atividades educativas dentro da Secretaria, buscam nas
unidades [...] esses pais, essas maes, quando eles ndo vdo, procuram saber, a
assistente social procura saber [...] porque esta faltando, [...] porque é um conjunto, é
uma coisa que esta ‘casando’. Os locais onde esta tendo acesso via municipio, esta
fazendo as terapias, as consultas, é tanto que consulta oftalmoldgica, consulta com
neuro [...] (Ent. 28PS).

Estas falas, aparentemente mostram uma ‘preocupacdo’ sobre a busca dos faltosos aos
servigos, com vistas a garantir a continuidade dos atendimentos, os quais séo facilitados nos
servicos pela condicdo da crianca com SCZ. Inclusive, tivemos a oportunidade de
acompanhar a busca de uma crianca que nao compareceu ao atendimento do NASF em uma
USF da zona rural com o fisioterapeuta, visitando-a em seu domicilio. No entanto, nédo
podemos afirmar se esta € uma pratica do cotidiano ou se foi realizada, porque estdvamos
naguele momento como pesquisadora.

Salientamos que é importante que a equipe conheca 0os motivos das faltas dos usuarios
aos servicos em busca de solugdes para evitar a descontinuidades das terapias. Outrossim, no
estudo de Oliveira e outros (2019), o transporte foi um dos motivos que mais interferiu na
assiduidade das mées nos atendimentos de estimulacdo precoce, 0 que mostra a necessidade

de acdes no sentido de superar tal limite.
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Essa € uma situagdo reforcada por Santos e outros (2019) que é preciso pensar em
estratégias que busquem eliminar as barreiras de acesso, criando politicas e programas que
facilitem o acesso aos servicos de salde pelas criangas com SCZ.

A atuacao da gestdo na busca pelas criangas com SCZ para que pudessem continuar ou
iniciar as terapias e acompanhamentos necessarios € explicitada nas falas dos gestores, a

sequir:

[...] a gente percebeu tambhém que tinham familias de zonas, mais periféricas que [...]
ndo buscava o servico. Entdo assim, crian¢a nascia no hospital, tinha os primeiros
atendimentos, muitas vezes o hospital encaminhava, mas a familia ficava em casa.
Entdo esse programa desenvolvido pela SEDESO [Secretaria de Desenvolvimento
Social] foi bom nesse sentido de identificar [...], pegar essa familia e trazer para o
servigo e a gente teve isso, algumas familias que vieram com essa equipe. Que bom!
E isso é 6timo, a gente vé o servigo funcionar (Ent. 2G).

[...] Tem alguns casos que o pessoal [...] da Secretaria de Sadde [...] eles véo na casa,
no domicilio verificar. S6 que muitas vezes essas pessoas mudam de domicilio e ndo
informam, entdo a Secretaria acaba ficando sem condi¢Bes de acompanhar como é
que esta sendo o desenvolvimento. NGs recebemos recentemente uma relacéo de oito
criancas de Feira de Santana e trés de Mundo Novo, se ndo me engano, pela
Secretaria Estadual de Salde querendo saber se estas pessoas estdo sendo
acompanhadas aqui na APAE de Feira e ndo estdo sendo acompanhadas aqui [...]
(Ent. 4G).

A preocupacdo com a busca dessas criangas para que elas possam iniciar as terapias
mostra o vinculo e responsabilidade da Secretaria Estadual de Salde, tendo em vista a
necessidade de realizacdo da estimulacdo precoce o mais rapido possivel para auxiliar e
promover o seu desenvolvimento.

Todavia, as Ent. 16PS e Ent. 28PS referem que a preocupacdo com o controle para
verificar a quantidade de pacientes com SCZ nos servi¢os e a participacdo nas terapias e

atendimentos é considerada uma ferramenta utilizada pela gestéo.

Eu acho que pelo controle, como eles tém o controle da quantidade de pacientes que
tem, eles sdo acompanhados constantemente por isso. Entdo eu acho que sabendo
quem s8o as criancas, [...] eu acho que eles conseguem organizar. [...] Mas eu acho
que com essa lista eles conseguem, eles conseguem verificar, ver se esta fazendo as
terapias certinho [...] (Ent. 16PS).

[...] a facilidade para atendimento pelo SUS foi mais viabilizada, ndo era tanto, mas
depois desse boom. [...] eu acho que a Secretaria deve ter recebido algum puxéo de
orelha, ‘Vamos ver isso aqui, vamos buscar mais. Por que que esta acontecendo
isso? Por que que esta demorando as respostas?’. E o caso dos relatorios, por que
que a gente tem que fazer esse relatorio? Porque alguém |4 em cima quer saber o que
é que esta acontecendo aqui na ponta (Ent. 28PS).
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De acordo com Diniz (2016b), as familias e as criangas com SCZ vivenciaram e ainda
vivenciam um estado de desamparo pelo poder publico, diante da descoberta da SCZ. Mas €
uma mudanca que requer a implementacdo de a¢6es que busquem conhecer os casos de SZC e
‘controlar’, para poder estimular e promover a sua participacéo nas terapias.

Portanto, a construcdo de relatorios por parte dos profissionais que atendem as
criancas, poderd mostrar um interesse da gestdo em conhecer como tem sido feito esse
atendimento, seja por iniciativa propria ou por um ‘puxdo de orelha’ como enfatizado pelo
Ent. 28PS, apesar da construcao desse instrumento nao ter sido visualizada durante o processo
da observacéo.

Quanto a necessidade dessa comunicacdo da gestdo com os profissionais ela precisa
ser mais participativa e aberta a escuta, de modo a contemplar as distintas demandas das
criancas com SCZ por meio de um planejamento que busque a efetivacdo de acdes
resolutivas.

No nosso terceiro encontro com o Projeto Aconchego, realizado em junho de 2019,
observamos a presenca de uma fonoaudidloga que passaria a atender no Centro de
Arboviroses com praticas terapéuticas do riso e auriculoterapia.

O que consideramos um avanco, uma vez que a gestdo municipal tem tido uma
atuacdo na promoc¢do do acesso ao direito a salde das criancas com SCZ com a
disponibilizacédo e/ ou contratacéo de profissionais.

[...] quando o NASF entrou, a gente tem uma assistente social aqui da atengdo
bésica, [...] que ela é do programa de hepatite, mas que a gente disponibilizava o dia
a ela no programa de arboviroses 14 no Centro de enfrentamento, que a gente
buscava essas, descobrir como séo, como ¢ a realidade delas (Ent. 3G).

[...] a gente conseguiu naquela ocasido contratar, uma assistente social que ficou
vinculada a Vigilancia Epidemioldgica e essa assistente social ela fez num tempo
recorde todas as visitas no domicilio para comprovar que essas familias tinham
direito [ao BPC] e isso foi um processo muito rapido [...] (Ent. 6G).

Segundo Quadros, Matos, Silva e (2020), nas acOes realizadas durante o estado de
emergéncia, em Pernambuco foram convocados mais de 3.300 profissionais de diversas areas,
incluindo 300 médicos, objetivando promover a descentralizacdo e regionalizagdo da
assisténcia. Apesar de ser um dos Estados com maiores nimeros de casos de SCZ, a resposta
dada foi relevante no sentido de ampliar 0 acesso aos servigos da rede de atencdo a saude a
partir da contratacdo de novos profissionais.

Em Feira de Santana, reiteramos certa fragilidade no que diz respeito ao quantitativo

de profissionais especificos como terapeuta ocupacional, que ainda sdo poucos na rede para
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atender a demanda apresentada pelos usuarios de uma maneira em geral e especificamente as
criangcas com SCZ. No entanto, apesar do interesse em contratar profissionais, a gestdo

municipal tem encontrado dificuldades em contrata-los, dentre eles neuropediatras.

Eu acho que sim, por exemplo, eles ttm um interesse grande em contratar, por
exemplo, neuropediatra, [...] o problema é que nem todo mundo quer trabalhar, mora
numa cidade, mora em outra cidade, teria que morar aqui, entdo isso gera mais
dificuldades [...]. Neuropediatra em Salvador tem um monte, um monte, aqui tem
ndo sei se sete, por ai, que é uma quantidade razodavel [...] (Ent. 27PS).

Acreditamos também que um dos motivos para a dificuldade em contratar
neuropediatras no municipio talvez esteja relacionado ao desinteresse desses profissionais em
deslocar-se ou mudar-se para 0 municipio. Além disso, acrescentamos a questdo salarial,
porque muitas vezes os valores requeridos por esses especialistas podem ser superiores aos
ofertados.

O Doc-2 Relatério de Gestdao do Municipio de Feira de Santana — BA, 2015 (FEIRA
DE SANTANA, 2015, p. 58) apresenta enquanto perspectivas a “contratacdo de especialistas
(médicos) para compor o quadro da Secretaria Municipal de Saide” e o “aumento do nimero
de vinculos efetivos da SMS”. J& o Doc-5 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de
Santana — BA, 2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018b, p. 75) tem como perspectiva a
“realizacdo de mutirdo de especialidades”. Entretanto, mesmo com tais perspectivas para
ampliar 0 acesso aos atendimentos com especialistas no municipio, é observado uma reducao
no quantitativo de pessoal em 2014-2015, com um leve aumento em 2016, 2017 e 2018,

conforme o Quadro 17.

Quadro 17 Distribuigdo por vinculo empregaticio de pessoal de salde da Secretaria Municipal de Saude,
Feira de Santana-BA, 2014-2018.

Efetivos 1580 1161 1160 1144 1103
Contratados 1070 1075 250 219 211
Cooperados 1167 1194 2139 2256 2296
Estagiarios 0 40 33 28 28
Total 3847 3470 3582 3647 3638

Fonte: adaptado de Feira de Santana (2015; 2016a; 2017b; 2018b).

Ressaltamos que ndo sabemos qual foi a categoria profissional que houve aumento,
mas vimos que o0 acréscimo no total de pessoal nos anos posteriores a 2015 ndo superou o

guantitativo em 2014. Também refletimos se esse quantitativo, especificamente de médicos,
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tem sido suficiente para atender as demandas por atendimento das criangas com SCZ e se foi
a categoria profissional que houve ampliagéo.
Quanto ao apoio da SMS na disponibilizacdo de transporte para os atendimentos das

criangas com SCZ em outros municipios, os seus responsaveis afirmam positivamente.

A Secretaria de Salde apoiou muito viu, muitas coisas, porque [...] dependendo do
carro para ir para Salvador libera o carro pequeno para crianga que tem microcefalia,
crianca cadeirante libera carro. Ainda tem um 6nibus também que eles liberam para
ir para Salvador, mas ai é mais gente mais grande, essas criangas que ndo tem,
entendeu? (Ent. 8R).

No municipio, vou dizer que sustentando a Secretaria de Saude [...], é as vezes eu
consigo sempre um transporte para ir para Salvador, que é a questdo do municipio
também, gracas a Deus, essa € a Unica coisa mesmo que eu vejo, que é num contexto
geral [...] (Ent. 11R).

A Ent. 6G complementa que a gestdo ao garantir o transporte para outros municipios
para atendimento das criangas tem uma preocupacdo com sua seguranca em cadeiras

especificas:

[...] 0 que que a gente tem de concreto que eu vejo, por exemplo, é, o deslocamento,
essas criangas precisam se deslocar para a assisténcia fora da cidade, tem muita,
muitos exames, consultas e tal que ndo faz em Feira, tem que ser em Salvador,
entdo, isso a gente, € uma coisa que ta funcionando bem é a garantia do transporte.
Sdo criancas que ndo podem ir em qualquer carro, que tem que ter cadeiras
especificas, que tem que ter seguranca, entdo isso a gente, até onde eu tenho
acompanhado, isso tem acontecido. Tem problemas? Tem, mas é algo que a gente
tem conseguido garantir [...] (Ent. 6G).

Consideramos de forma positiva o apoio da gestdo na disponibilizacdo de transporte
para as criancas fazerem o0s seus acompanhamentos/ tratamentos necessarios em outros
municipios, em concordancia com Peiter, Pereira e Franca (2020, p. 13), por entendermos que
“é dever do poder publico proporcionar condi¢Oes satisfatorias de deslocamento dessas
criangas aos locais de tratamento, reduzindo a carga fisica e emocional que enfrentam as mées
e responsaveis”, além de promover o melhor tratamento possivel enquanto um direito.

Diante do que foi explanado anteriormente, é perceptivel a mobilizacdo da gestéo
municipal com vistas a buscar garantir o direito a saude das criangas com SCZ e melhorar o

atendimento oferecido, o que também é enfatizado na fala das Ent. 3G e 23G, a seguir:
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Oh, a gestdo sempre esta disponibilizando os recursos que ela tem e o que ela busca
para gente tentar cada vez mais melhorar esse atendimento, [...] com a equipe toda
multiprofissional para ver se a gente melhora cada vez mais essas condi¢Bes de
atendimento. [...] essas criangas elas precisam ser estimuladas diariamente, eu ndo
tenho um centro de referéncia que essa mae leve todo dia pelo municipio. Entdo a
gente procurou uma associagdo com a APAE, que ela ja tem esses servicos. [...] todo
0 programa, todo o servigo que a gente ndo tem disponivel a gente tenta buscar
parceiros, para ajudar a gente (Ent. 3G).

Tem se ajustado, tem procurado melhorar de acordo a demanda, porque é um caso
que surgiu e a gente tem tentado também entender o que, 0 que esse virus vem
causando. Porque todo dia, as vezes, € uma descoberta nova, entdo a gente tem
tentado fazer essa investigagdo, acompanhar, tratar, da melhor forma e a gestdo ela
tem se mobilizado quanto a isso (Ent. 23G).

Como a SCZ se trata de uma condi¢do ‘nova’, a partir das demandas e necessidades
apresentadas, a gestdo foi criando alternativas, parcerias e ampliando 0s servicos, se
mobilizando, de modo a garantir uma assisténcia de qualidade para as criangas.

Contudo, apesar da mobilizacdo e da busca de melhorias enfatizadas nas falas das
gestoras Ent. 3G e 23G, as Ent. 1R e 22R (responsaveis) tém falas divergentes das mesmas a
respeito da “falta de resposta” e “desinteresse da parte publica em buscar promover o direito

a saude das criangas com SCZ:

Olhe, para voce ter ideia [...] eu mandei um oficio tem 15 dias, requerendo um carro
para me levar para [...] SAo José por causa da equoterapia, eu estou sem resposta até
hoje. Ai vocé ja vé qual o posicionamento... (Ent. 1R).

A gente tem atuado com muita deficiéncia, eu ndo falo pouca ndo, € muita
deficiéncia. Tipo assim, nasceu assim e vocé paga, a familia paga por aquilo e
acabou. [...] quando nasce uma pessoa assim na sociedade existe o preconceito e
existe a falta mesmo de interesse da parte publica, é incrivel [...] (Ent. 22R).

A falta de respostas as demandas apresentadas e de desinteresse do poder publico
referidas pela Ent. 1R e 22R, leva-nos a refletir sobre a atuacdo da gestdo municipal em
defesa do direito a satde das criangas com SCZ.

Para Peiter, Pereira e Franca (2020), sdo grandes os desafios e as consequéncias que a
epidemia pelo virus Zika coloca para a sociedade e para o poder publico. As criancas com
SCZ e suas familias presenciam e tém que enfrentar obstaculos para lhes proporcionar os
cuidados e a assisténcia a salde necessarios, enquanto um direito de cidadania.

Contudo, a Ent. 20G faz referéncia as capacitacfes recebidas pelo Ministério da Saude
e promovidas pelo proprio municipio, bem como a aquisi¢do de kits de estimulacdo precoce
para as equipes trabalharem, o que nos faz pensar no apoio da gestdo para a promogédo de

conhecimentos aos profissionais de satde:
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E, a gente recebeu visitas do Ministério da Salde, promovemos capacitacdes, €,
participamos, a gente esta até viabilizando o repasse agora da oficina de ‘Caixa e
Bacia’ que € para estimulagdo precoce, [...] eu estava com a menina da licitagao,|[...]
fazendo a aquisicdo dos kits de estimulacdo precoce para as equipes NASF aqui do
municipio. Entdo assim, o municipio ndo esta parado, a gente tem as referéncias e a
propria gestdo a gente tem buscado, os recursos e implementar acfes que possam
qualificar esse acesso (Ent. 20G).

Contraditoriamente a esta realidade apresentada pela Ent. 20G, observamos a falta de
Kits para a realizacdo de estimulacdo precoce pela equipe NASF em uma de nossas visitas a
uma USF da zona rural. Contudo, apesar da falta de material especifico para as atividades de
estimulacdo precoce, o fisioterapeuta realizou a terapia com crianga com SCZ na maca. Em
outro cendrio presenciamos a adaptacdo feita na APAE com a utilizacdo de materiais de
artesanato ou reaproveitados para auxiliar no atendimento a essas criancas.

Num encontro promovido pelo Projeto Aconchego no més de maio de 2019 foi
comunicado por uma gestora da VIEP sobre a existéncia de Kits de estimulagéo precoce ou de
recursos para a sua aquisicdo que foi disponibilizado ao municipio e que ndo sabiam o
destino, salientando que se responsabilizaria em saber o que aconteceu.

Esses kits foram garantidos pela da Portaria n°® 3.502, de 19 de dezembro de 2017
(BRASIL, 2017d), que institui “a Estratégia de fortalecimento das acdes de cuidado das
criancas suspeitas ou confirmadas para Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo virus
Zika e outras sindromes causadas por sifilis, toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus e herpes
virus”. Para tanto, ficou instituido no Artigo 3° o incentivo financeiro para a qualificacdo do
trabalho das equipes do NASF, destinado aos municipios “para aquisicdo de Kits de
Estimulacdo Precoce na Atencdo Baésica, voltados as agdes de cuidado das criancas
diagnosticadas com SCZ e com outras sindromes causadas por STORCH?”.

De acordo com a referida Portaria (BRASIL, 2017d), o municipio de Feira de Santana
recebeu o valor equivalente a R$ 54.386,70, para ser utilizado na compra dos kits, que deveria
ter sua composi¢cdo segundo os itens descritos no Anexo | e de acordo com a defini¢do do
gestor local do SUS, contudo, até 0 momento da nossa coleta de dados, esses kits ainda ndo
tinham sido adquiridos, estava em processo de licitagdo como mencionado pela Ent. 20G.

As Ent. 10PS e 19PS destacam em suas falas que ja participaram de capacitacOes
voltadas para o cuidado e atendimento das criancas com SCZ, confirmando a fala da gestora,
Ent. 20G, referida anteriormente. No entanto, a Ent. 10PS afirma que “[...] mas néo vi

acontecer de fato, de sair do papel”.
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O, eu participei até, 14 em Salvador inclusive de muitas discussdes [...], foi no ano
que surgiu, teve varias capacitacdes para gente enquanto profissional; as propostas
eram sempre muito interessantes, mas eu ndo vi [...] acontecer de fato, de sair do
papel. [...] mas assim, para tu ter ideia eu fui de Feira eu ndo vi ninguém de NASF,
[...] de Feira s6 tinha uma, uma profissional do Hospital da Mulher e eu daqui da
APAE. Foi pelo Ministério da Saude que foi chamado todo mundo, ai ja no ano
seguinte teve duas profissionais do NASF. [...] Entdo assim, as vezes as capacitagdes
elas acontecem, s6 que elas acontecem para poucas pessoas € [...] no municipio, isso
ndo é aberto para todo mundo e ter de fato uma efetividade de acdo (Ent. 10PS).

[...] Zika Lab em Salvador. Foi uma experiéncia muito valiosa, aprendemos muito.
Vimos outras criangcas e também associacdes que estavam presente e 4
demonstravam alguns trabalhos com os pais de como cuidar das criangas. [...] as
vezes a gente fica pensando ‘ah, a gente ndo pode fazer nada’ e dentro da atencédo
béasica a gente pode, coisas simples, que a gente pode improvisar, ensinar 0s pais a
improvisar. [...] a gente pode estimular para o desenvolvimento dele, através de
brincadeiras, de figuras coloridas, da musica também [...]. [...] s6 foram duas vagas e
eu fui uma das escolhidas, eu e uma fisioterapeuta. [...] Para as outras pessoas,
repassamos. [...] De cada cidade foram duas pessoas, ai foi joia (Ent. 19PS).

Como a SCZ era pouco conhecida, as informacdes eram acessadas aos poucos, tanto
pelos profissionais quanto pelas familias, a partir da evolucdo e dos sinais e sintomas
apresentados pelas criangcas, muitas vezes percebidos por suas mdes. Deste modo, para
Pedrosa e outros (2020), ha necessidade de capacitacGes destinadas aos profissionais no que
diz respeito aos sinais e sintomas da SCZ, aspectos relacionados a assisténcia e estimulacao
precoce das criancas, bem como relativos a humanizacéo das praticas e ao desenvolvimento
de uma escuta ativa e qualificada.

Uma das propostas do Doc-1 Plano Municipal de Saude 2018-2021 (FEIRA DE
SANTANA, 2017a, p. 72) foi a “Educacdo Permanente para trabalhadores municipais da
atencdo basica, média e alta complexidade”. Enquanto nos Doc-8 Programacédo Anual de
Salde do Municipio de Feira de Santana — BA, 2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018c, p. 22) e
Doc-9 Programacdo Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA, 2019 (FEIRA
DE SANTANA, 20193, p. 22) foi descrito enquanto um dos objetivos “Planejar e organizar as
atividades de Educacdo Permanente da Atencdo Basica”, as quais envolvem aquelas
relacionadas a situacdo epidemioldgica vigente, Satde da Crianga e do Adolescente, dentre
outros temas descritos na meta prevista.

Ja os Doc-6 Programacgdo Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA,
2016 (FEIRA DE SANTANA, 2016b, p. 18), Doc-7 Programacdo Anual de Salude do
Municipio de Feira de Santana — BA, 2017 (FEIRA DE SANTANA, 2017c, p. 21), Doc-8
Programacao Anual de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA, 2018 (FEIRA DE
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SANTANA, 2018c, p. 33) e Doc-9 Programacdo Anual de Saude do Municipio de Feira de
Santana — BA, 2019 (FEIRA DE SANTANA, 2019a, p. 37) tiveram como objetivo “Realizar
acOes de Educacdo Permanente”, descrito na diretriz da Gestdo Municipal de Saude.

O Doc-10 Plano de Contingéncia da Dengue, Zika, Febre Amarela e Chikungunya do
Municipio de Feira de Santana — BA, 2019 (FEIRA DE SANTANA, 2019b, p. 15) também
especifica um dos objetivos “Qualificar a assisténcia aos casos suspeitos de Dengue, Zika,
Febre Amarela e Chikungunya”, a partir de atividades como capacitacdes/ atualizacGes
destinadas a profissionais da rede, bem como a implementacdo de protocolos clinicos, dentre
outras.

Em 2018 o Centro de Educacdo Permanente, de acordo com o Doc-5 Relatério de
Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018b),
registrou um quantitativo de 2934 trabalhadores que participou de capacitacfes
acompanhadas por este setor, dos quais 2440 foram relacionadas a Atencdo em Vigilancia
Epidemioldgica, notando-se um destaque dado a assuntos relacionados a esta temética.

Além disso, avancos obtidos foram referidos nos Doc-2 Relatorio de Gestdo do
Municipio de Feira de Santana — BA, 2015 (FEIRA DE SANTANA, 2015), Doc-3 Relatério
de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2016 (FEIRA DE SANTANA, 2016a),
Doc-4 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2017 (FEIRA DE
SANTANA, 2017b) e Doc-5 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA,
2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018b), como a Capacitacdo dos funcionarios da Secretaria de
Saude em relacdo ao Programa de Saude da Familia, Vigilancia Epidemioldgica, Vigilancia
Sanitaria, DST/HIV/ AIDS, incluindo ai as capacitacdes relacionadas a Vigilancia
Epidemioldgica relacionadas a SCZ, em particular a Capacitacdo dos funcionarios da
Secretaria de Salde sobre Chikungunya e microcefalia, atividades que interpretamos que
podem induzir o interesse da gestdo municipal em promover capacitacfes para 0S Seus
profissionais e uma maior qualificacdo dos servigos prestados.

Porém, as profissionais de saude, Ent. 25PS e 28PS, divergem sobre a conducéo da

gestdo em capacitar os profissionais que atendem as criangas com SCZ:

[...] eu estou meio perdida eu ndo sei nem se é um, uma falta de busca do
conhecimento meu, porque assim as coisas sdo meio, eles querem descentralizar as
coisas, mas sdo meio assim jogadas. [...] N&o lembro de nenhum momento assim
que eu tenha tido para estar me norteando como eu posso estar conduzindo. Eu
lembro que eu recebi, essa relacdo; fiz a visita, depois eu fiz a visita com a assistente
social, senti que com a visita entendi algumas coisas, porque a colega passou, é isso
(Ent. 25PS).
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[...] tem dois meses mais ou menos que noés ficamos superchateados porque a
Secretaria promoveu um evento [...] para as familias com microcefalia, mas quem
participou foram enfermeiras que nem conhecem as criangas. E a gente, que
acompanha, a gente que faz o relatério mensal, a gente que da o feedback? [...] A
gente questionou a coordenacgdo, mas a gente ndo teve resposta. [...] a Secretaria ndo
quer nem saber 0 que é que tu esta levando e o que tu esta fazendo, mas tu tem que
fazer, tem que ter relatorio (Ent. 28PS).

Conforme estas falas, a SMS tem solicitado algumas atribui¢6es sem o devido suporte
para os profissionais. Uma situacao que merece reflexdes visto que, de acordo com Nébrega e
outros (2017, p. 5), “capacitar profissionais de saude para cuidar das criangas/ adolescentes
com doencas cronicas e suas familias e mobilizar estratégias para estabelecer a articulacéo e a
comunicacdo entre os servicos da rede” sao acdes fundamentais a promocao de um cuidado e
assisténcia de qualidade.

Nesse sentido, a Ent. 24Pe ressalta que a participacdo de pesquisadores tem acontecido
em capacitagdes, contudo falta integracdo da gestdo com a Universidade Estadual de Feira de

Santana, BA em busca de solugdes e apoio:

[...] n6s tivemos muitas reunides de capacitagao logo, tanto para Chikungunya como
para Zika, como eu te disse, com as pesquisadoras que vieram [...]. Mas eu ndo [...]
me recordo de nenhuma acio, nenhuma reunido que o gestor tivesse ‘O, o que que
n6s vamos fazer? O que que vocés podem fazer?” [..]. Sempre foi pelos
profissionais que estdo na Vigilancia Epidemiolégica, nunca foi a gestdo municipal,
nunca foi a gestdo municipal (Ent. 24Pe).

Apesar de ndo existir essa articulacdo entre pesquisadoras e universidades com a SMS,
no intuito de propor acGes para a solucéo de problemas organizativos, os Doc-4 Relat6rio de
Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2017 (FEIRA DE SANTANA, 2017b) e
Doc-5 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2018 (FEIRA DE
SANTANA, 2018b) reiteram que o Centro de Educacdo Permanente da SMS tem a funcdo de
cadastrar/ autorizar e encaminhar pesquisadores para a coleta de dados, bem como realizar o
acompanhamento e autorizacdo de préaticas e estagios, juntamente com as instituicbes de
ensino.

Ademais, defendemos que nesse processo “deve integrar contribuicdes das diversas
areas de conhecimento na busca de uma linha de agdo comum” (SA et al., 2019, p. 10), até
porgque nesses espacos as trocas de experiéncias e sugestdes entre a SMS e instituicdes de
ensino poderdo ser viabilizadas e valorizadas, buscando promover a conexdo, a possivel

solugéo de problemas e a incluséo social das criancas com SCZ.
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4.5 A dimensdo técnico-clinica e o cuidado das criangas com Sindrome Congénita do virus
Zika

A dimenséo técnico-clinica é relativa ao cuidado dispensado, a clinica e as redes de

apoio para sua efetivacdo, a partir da integralidade da atencdo, acolhimento, vinculo,
compromisso e resolubilidade nas a¢Ges/ atividades executadas.

Com a implementacdo dessas atividades os profissionais podem agradar aos usuarios e
as respectivas familias, como mencionado pelas entrevistadas (responsaveis): “[...] no
SARAH mesmo o atendimento de la é 6timo, ndo tenho o que reclamar de Ia. Aqui também
na APAE, ndo tem o que reclamar ndo. O jeito de tratar [...], assim o atendimento deles, ndo
sei nem o que falar, ndo tem o que reclamar nao” (Ent. 13R); “Excelentes os atendimentos, eu
ndo tenho do que reclamar. [...] Ele cuida muito bem. [...] Porque eles ddo bastante atencéo,
Vveé tudo direitinho” (Ent. 14R).

O “jeito de tratar”, o atendimento e a atencdo disponibilizados pelos profissionais tém
contribuido para a satisfacdo das Ent. 13R e 14R. Praticas acolhedoras, com a instituicdo de
vinculos e a responsabilizacdo reforcam a satisfacdo dos usuarios com os servicos oferecidos.
Nobrega e outros (2017) complementam que a resolubilidade em tempo oportuno das
demandas apresentadas, também contribui para a satisfacdo das familias de criancas com
doengas cronicas, além de evitar desgastes fisico e emocional em busca de solucbes pelos
Servicos.

Uma realidade respaldada pela Ent. 8R ao fazer referéncia que a sua satisfacdo com os
atendimentos disponibilizados esta relacionada com a evolucdo positiva nos aspectos clinicos
que sua filha tem apresentado:

Né&o tem do que reclamar ndo, o atendimento é bom, porque o desenvolvimento dela,
ela era uma menina que ndo abria o olho para nada [...] e agora [...], uns anos para
c4, [...] ela comecou a abrir o olho ficar mais ativa, [...] mais esperta, quando ela
quer uma coisa ela grita, quando ndo quer também, quando ndo estd fazendo nada
ela ndo faz, quando estd com preguiga [...] (Ent. 8R).

Funcionalmente, o desempenho das criangas com SCZ, diante dos acometimentos
causados pelo virus acarretam, muitas vezes, em evolucdes lentas no processo de estimulagéo.
Por isso, pequenos detalhes percebidos a partir do tratamento da filha pela Ent. 8R séo
considerados relevantes e necessarios para que ela se sinta satisfeita com os atendimentos

oferecidos. Defendemos que é fundamental a estimulacdo precoce nos primeiros anos de vida
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dessas criangas porque, segundo Lima e outros (2019), diante das incapacidades existentes
devido a SCZ, o envolvimento dos pais e cuidadores no seu tratamento é considerado para
uma melhor evolugéo.

O atendimento da infectologista pediatra que atende no Centro de Endemias € avaliado
como positivo no que diz respeito a dimenséo técnico-clinica na promog&o do direito & salde

das criangas com SCZ.

O contato que [nome da crianga] tem com rede publica em atendimento é aqui na
Secretaria de Saude com infectologista, que eu ndo tenho o que dizer, que é uma
mae para ele. [...] com relagdo a isso, o atendimento da Secretaria de Saude é 6timo
(Ent. 1R).

[...] quando ele nasceu ele ficou nove dias no hospital internado e ap6s a gente
comegou esse acompanhamento com doutora [nome] j4, que é infectologista, ai o0s
exames e tal, ela esta sempre orientando, sempre direcionando a gente, gracas a
Deus esta tudo bem, tem dado certo (Ent. 11R).

Conforme as Ent. 1R e Ent. 11R o contato que elas tém com o servigco publico é
justamente no acompanhamento com a infectologista pediatra desde o nascimento dos seus
filhos. A esse respeito, lembramos a valorizacdo do vinculo entre instituicdes, profissionais de
salde e usuarios.

Para Menezes e outros (2019, p. 45) a criacdo de vinculos entre profissionais e
familias das criangas com SCZ “podem impactar positivamente no cuidado e,
consequentemente, no desenvolvimento delas”. Observamos nessas falas que o vinculo
formado entre a infectologista pediatra e 0s responsaveis das criancas com SCZ tem
colaborado para a satisfacdo do atendimento oferecido, bem como para a qualificacdo da
atencdo a saude que lhes é destinada.

O atendimento com a infectologista pediatra também foi mencionado por uma gestora,

Ent. 6G, como ‘ponto de convergéncia das familias’ e um disparador dos encaminhamentos:

[...] o ponto de convergéncia dessas familias € o ambulatdrio de infectologia que é
com a doutora [nome da infecto-pediatra] e com a equipe da Vigilancia. Entdo tudo
meio que partia daqui da Vigilancia, da equipe da Vigilancia com a infecto pediatra
[...], entdo ela, na consulta dela, ela disparava todas as outras necessidades dessa
crianga (Ent. 6G).

Concretamente o atendimento disponibilizado pela infectologista pediatra tem
colaborado como disparador dos encaminhamentos necessarios, ja referido anteriormente na
dimensao de acesso ao direito a saude administrativa. Tivemos, inclusive, a oportunidade de

observar os encaminhamentos realizados pela prépria médica que também orientou onde
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encontrar 0s servicos e até mesmo procurarem a recepcionista do Centro de Endemias para
que ela pudesse fazer a marcacdo. Uma atitude que ndo € de se entranhar, pois segundo
Pedrosa e outros (2020), a rede de apoio as criangcas com microcefalia ‘deve’ proporcionar o
suporte e orientacOes necessarias, de modo a ajuda-las no itinerario terapéutico.

O vinculo das familias das criancas com SCZ com a Secretaria de Salde,
especificamente com os profissionais da VIEP, formou-se em alguns casos desde a gravidez,
no decorrer do processo de gestacdo impulsionando a investigacdo e 0 acompanhamento da

crianca, continuando ainda hoje.

[...] fazia o pré-natal pelo convénio e ai no oitavo més de gestacdo estava no surto da
Zika, e ai 0 médico percebeu a diferenga em [nome da crianca] e ai fui para doutor
[nome do médico] fazer a morfoldgica para ter certeza e ai ele j& me encaminhou
para Secretaria de Saude. Ai as meninas me acompanham até hoje (Ent. 1R).

Como vemos nesta fala, comungamos com Peduzzi e outros (2020, p. 6) ao reforcarem
que o “vinculo intersubjetivo [...] requer a escuta, o afeto, a confianca e a dedicacdo de tempo
que possibilitam o acompanhamento longitudinal do cuidado”.

Mesmo fazendo acompanhamento e dispondo de convénio, a fala da Ent. 1R deixa
implicita que o SUS ndo é excludente, pelo contrario, tem como principio a universalidade,
que garante 0 acesso aos servicos de salde a todos os cidaddos, indistintamente, mesmo
aqueles que possuem plano de satde. E, assim, foi a partir da universalidade que foi atendida
na VIEP e o vinculo formado com os profissionais e a responsabilizacdo dos mesmos, faz
com que o acompanhamento ainda permanega.

As Ent. 9PS e Ent. 19PS referem uma atuacdo considerada eficiente a Vigilancia
Epidemioldgica enquanto servi¢co de apoio para as criangas com SCZ: “[...] aqui na Vigilancia
mesmo que teve esse acolhimento, tem enfermeiras que cuidam especificamente desta area,
entendeu? (Ent. 9PS)”; “Foi o pessoal da Vigilancia Epidemioldgica que formou através das
criancas que comecaram a ser avaliadas pela infectologista la. E ai se detectou o problema e ai
se formaram o grupo que eles ddo toda assisténcia (Ent. 19PS)”.

Esse apoio e o acolhimento disponibilizados pela VIEP as familias e criangas com
SCZ tem sido responsavel também pelo fortalecimento da existéncia do vinculo por nés
observado a partir de interacfes e gestos de carinho entre os profissionais e essas usuarias.
Ac0bes que consideramos responsaveis pela criacdo do grupo de apoio as familias das criancas

com SCZ pela VIEP, denominado Projeto Aconchego.
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Estudo realizado por Bulhdes e outros (2020) reforca a importancia do fortalecimento
de redes de apoio as familias das criangcas com SCZ, com estratégias como acolhimento, rodas
de conversa e grupos terapéuticos, com o objetivo de reduzir os impactos emocionais e fisicos
e promover o autocuidado e o cuidado com o filho, demonstrando que na préatica as acoes
desenvolvidas pela VIEP tém colaborado para esse apoio.

E visivel também o compromisso dos profissionais nas atividades realizadas, a partir
da estimulacgéo das criancas com SCZ e do atendimento disponibilizado, explicitado de forma
complementar nas falas das Ent. 9PS, 10PS e 27PS.

[...] a gente atende com o maior carinho, 0 maior amor, sabe? S&o criancas que
responde a estimulagdes, ndo respondem como uma crianga normal, que fala e tal,
mas a estimulacédo ela responde, tem criancgas que ja andam, entdo para gente é [...]
um sucesso, é uma vitoria. Entdo cada estimulo que ela responde, cada passo a
gente comemorg, [...] a gente estd vendo o processo dessa crianga, a evolucao (Ent.
9PS).

[...] eu tento me doar 0 maximo por essas criangas, porque assim eu gosto muito da
area que eu atuo e ai eu estou todo dia inventando coisa para poder a gente
possibilitar, porque a crianca para se desenvolver ela precisa de experiéncia motora,
entdo se eu botar todo dia ela na mesma postura ela ndo vai aprender nada, a ndo ser
aquilo que eu ja mostrei para ela. [...] eu trago o que eu puder de estimulo cognitivo,
de estimulo vestibular, de estimulo proprioceptivo, de estimulo de postura, vivéncias
motoras [...]. E a gente tem essa resposta quando as mdes mandam os videos [...]
(Ent. 10PS).

[...] eu falo assim, que eu sou defensor da APAE; é porque a APAE eu percebo
realmente um compromisso grande, eu gosto muito de trabalhar aqui, e o pessoal
realmente é compromissado. Agora assim, as dificuldades sdo enormes, o pessoal ai,
a luta é grande (Ent. 27PS).

O fato dos profissionais atenderem com o maior carinho”, com doacao, de gostarem
do que fazem, do compromisso com as suas acdes com certeza poderdo contribuir para a
qualificacdo da assisténcia oferecida, mesmo diante das dificuldades. Uma outra questdo que
pode estar colaborando para a qualificacdo dos atendimentos ofertados sdo as capacitaces
com as acles de Educacdo Permanente realizadas para os profissionais da SMS, mencionadas
nos Doc-2 Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2015 (FEIRA DE
SANTANA, 2015), Doc-3 Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2016
(FEIRA DE SANTANA, 2016a), Doc-4 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira de
Santana — BA, 2017 (FEIRA DE SANTANA, 2017b) e Doc-5 Relatério de Gestdo do
Municipio de Feira de Santana — BA, 2018 (FEIRA DE SANTANA, 2018b).

Por conseguinte, segundo Missel, Costa e Sanfelice (2017), o processo de reabilitacdo

precisa ser realizado com acOes e atividades significativas para o paciente/ usuério, as quais
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deverdo estar direcionadas as suas necessidades, de modo a promover sua motivagdo com a
terapia/tratamento.

No caso especifico da SCZ, considerando-se os dados aqui reportados, a motivacéo
parte mais dos familiares, diante das deficiéncias de desenvolvimento e de interagdo com 0s
que os cercam. Entretanto, acreditamos que quando o atendimento é realizado de maneira
“satisfatoria”, as familias poderdo se motivar mais para o sucesso do tratamento.

Apesar das dificuldades citadas, o0 compromisso em desenvolver um trabalho com uma
equipe multiprofissional pode contribuir no atendimento as necessidades da crianca com SCZ,

dentro das especificidades de cada profissao, explicitada na fala a seguir.

Olhe enquanto equipe a gente senta, a gente tenta, é, o melhor dentro [...] da
individualidade de cada um; a gente tenta fazer; a gente faz um trabalho muito em
grupo, de equipe mesmo, de um esta dando suporte ao outro e a gente esta buscando
sempre o melhor para crianca, dentro das nossas possibilidades (Ent. 21PS).

Segundo Peduzzi e outros (2020), no trabalho em equipe efetivo ha uma
potencialidade de mudanca que contribui para a qualidade da atencdo e producdo de salude, a
partir da organizacdo do trabalho interprofissional baseado na pratica comunicativa
intersubjetiva entre os seus trabalhadores e destes com os usuarios, familias e populacéo.

Corroboramos com essa fala que o trabalho realizado na APAE tem sido
fundamentado na colaboracdo entre os profissionais, quando observamos a comunicacao entre
eles e a ajuda mutua durante as terapias.

Nos reportamos aos gestores, Ent. 2G e 4G, ao afirmarem que um aspecto que pode
auxiliar no desenvolvimento do trabalho em equipe é o fato do profissional ter “paixao por
essa equipe” de trabalho, “gostarem de trabalhar com criancas, independente da deficiéncia”,

“ver as evolucges das criancas é gratificante”.

[...] eu sou apaixonada por essa equipe, porgue [...] eu vejo muito mais do que fazer
profissional no atendimento dessas criangas. A gente vé [...] dedicagdo, a gente vé
amor [...] (Ent. 2G).

Ah eles gostam, trabalhar com crianga, independente da deficiéncia; ¢ muito
agradéavel e a gente vé as evolucdes, [...] entdo é gratificante. E bem mais facil né
trabalhar com uma criangca, com um bebé quando chega para vocé poder ta
acompanhando ali do que vocé ja pegar um adulto que vocé ndo sabe o que foi feito
no passado, [...] para poder estar fazendo esses avangos e essas evolugdes (Ent. 4G).

Acreditamos que a satisfacdo dos profissionais que atuam na APAE poderé colaborar

para a oferta de uma assisténcia de qualidade para as familias e criancas com SCZ,
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influenciando na sua reabilitagdo/ tratamento. Nesse sentido, para Missel, Costa e Sanfelice
(2017), as relagdes dos profissionais de saude com a pessoa com deficiéncia interferem
diretamente nos resultados dos tratamentos propostos.

Os encaminhamentos para o0s servigcos da rede influenciam também o compromisso
dos profissionais de salde em promover 0 acesso aos servigos e terapias de salde necessarios
para as criangas com SCZ, justificado nas falas a seguir:

[...] guem me d& o papel para passar pelo neuro é [nome da fisioterapeuta], que da
um papelzinho e eu chego aqui no balcdo eu dou o papel a ela, ai eu passo pelo
neuro ai. Ai marca. [pausa] Nao, ndo, vai de acordo quando vocé quiser, no caso se
vocé quiser assim para amanhd, se tiver amanhd, ai ele pergunta o horario ainda, se
voceé quer de manha se vocé quer de tarde (Ent. 8R).

[...] porque ele era atendido 14 no NAIS ali da FTC, de frente ao Sol de Verdo e dai
ela tinha atendimento 14, de vez em quando e ela falou ‘néo, por que vocé ndo vai
para APAE e tal? Vai |4 e me procure’, ai a gente veio, procurou ela aqui e comegou
o0 atendimento, fez a triagem normal, fono, fisio, TO tudo aqui (Ent. 11R).

[...] Na APAE eu, porque como eu fazia atendimento la no CEPRED, ai I3, ia
encaminhar ele para fazer 1a, ai s6 que la elas perguntaram se aqui em Feira tinha
algum lugar tal que fazia, ai eu falei assim ‘tem |4 na APAE”’, ai |4 ela me enviou um
relatério de 14, falando sobre a necessidade [...] de ter uma TO, [...] eu peguei esse
relatério e eu mesma fui na APAE, entreguei la na assistente social e ai consegui a
vaga (Ent. 13R).

Para que os encaminhamentos sejam realizados e tenham resolubilidade as demandas
apresentadas pelas criangas com SCZ é preciso que a rede de atencdo a salde esteja
organizada de modo a ofertar o0s servicos requeridos em quantidade e qualidade. Outrossim,
para Pedrosa e outros (2020), os servigos de referéncia precisam ofertar o0 maior nimero de
especialidades e modalidades terapéuticas, de preferéncia em uma mesma instituicdo para o
seu efetivo tratamento, com disponibilidade de vagas e facilidade de acesso.

Os encaminhamentos para 0s servigcos e profissionais da rede de atencdo a salde,

também sdo mencionados pelas Ent. 15PS e 28PS:

[...] a fisioterapeuta percebeu que ele tem condi¢cdes de andar, mas precisa de uma
oOrtese, 0 nosso ortopedista [...] ele solicita a ortese e € encaminhado para 0
CEPRED, Secretaria de Saude encaminha para 0 CEPRED em Salvador [...]. [...]
estdo nascendo os dentes, mas estdo nascendo montados, no servigo publico em
Feira de Santana existe em todos os postos de salde tem dentista, porém eles séo
especiais, [...] tem um Centro Especializado em Odontologia, que é o CEO, um
funciona no bairro George Américo e tem o outro que funciona na praca do Gastao.
[...] Entdo tem os servicos que a gente ndo dispde, a gente encaminha. [...] a gente
tem o contato de todos os CRAS, de todos os CREAS, de todos os Conselhos
Tutelares, do CEO, as vezes a gente entra em contato com parceria com faculdades,
porque tem, as faculdades que tém o servico de odonto, no caso UEFS, UNEF. Setor
juridico, o Nucleo de Conciliagdo [...] a gente encaminha para esses nucleos
juridicos também, tem a Defensoria Publica da Unido [...] (Ent. 15PS).
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Inclusive tudo que hoje ela [precisa] vai em busca na Secretaria ou ela procura a
assistente social [nome], que a gente conversa, vé 0s anseios dela, o que é que ela
esta precisando, [nome da assistente social] tenta resolver e o que [...] ndo consegue
resolver, porque a gente esta aqui na ponta, ela vai direto na secretaria, ja tem a
pessoa certa para procurar, que é o Centro de Referéncia 14, que ela ja sabe a quem
procurar. [...] Mas a gente acompanha [...]. (Ent. 28PS).

A Ent. 15PS menciona a organizacdo da rede de atencdo, alguns servigos que séo
ofertados e os encaminhamentos para 0s mesmos quando necessarios. Além disso, a fala da
Ent. 28PS revela a existéncia de uma funcionéria no Centro de Referéncia que orienta as
familias, quando necessario, sobre a marcacdo dos encaminhamentos.

Ser orientado pelos profissionais de salde em relacdo aos servigos/ terapias
disponiveis e onde encontra-los, podera ser um aspecto facilitador para o acesso no itinerario
terapéutico das criangas com SCZ. O estudo de Pedrosa e outros (2020) também encontrou
resultados nesse sentido.

No Quadro 18 apresentamos um quantitativo de encaminhamentos informados pelos
profissionais de salde no e-SUS, nas areas cobertas pela Estratégia de Agentes Comunitarios
de Salude (EACS) e pela Estratégia Saude da Familia (ESF), para atendimentos a pacientes

com necessidades especiais, entre os quais podem estar incluidas as criangas com SCZ.

Quadro 18 Encaminhamentos para servicos especializados pelos profissionais da EACS/ ESF para
atendimentos a pacientes com necessidades especiais, informados no e-SUS, em Feira de
Santana-BA, 2015-2018.

2015 19
2016 28
2017 97
2018 61

Fonte: adaptado de Feira de Santana (2015; 2016a; 2017b; 2018b).

Percebemos um aumento no quantitativo de encaminhamentos para Sservigos
especializacdo destinados a atendimentos a pacientes com necessidades especiais pelas
EACS/ ESF, nos anos de 2015 a 2018 e um decréscimo no ano de 2018, em relacéo ao ano de
2017. O aumento verificado nos anos de 2015 a 2018 pode ter sido devido ao aumento nos
casos de SCZ notificados no municipio, requerendo um acompanhamento continuo dos
servigos especializados.

Durante a nossa observacdo nos diversos espacos deste estudo foi perceptivel a

integracdo entre os profissionais que compdem as equipes, principalmente no Centro de
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Arboviroses, na APAE e nas acgles realizadas pelo Projeto Aconchego, bem como o
compromisso com 0 atendimento das criangas com SCZ e seu encaminhamento para outros
servicos e/ ou outros profissionais quando necessario. Vale destacar também, o vinculo
existente entre as referidas equipes e 0s responsaveis das criangas com SCZ, o qual pbde ser
observado a partir da proximidade percebida entre 0s mesmaos.

Apesar do interesse e compromisso dos entrevistados apresentado nas falas de todos os
grupos de participantes deste estudo, algumas entrevistadas divergiram, dentre elas a Ent. 1R
sobre o atraso no atendimento de um profissional especifico, o que pode gerar uma

insatisfacdo dos usuarios:

O Hospital da Mulher eu desisti [...]. [...] a médica que me atendia la eu tinha que
chegar antes de seis horas da manhd, para vocé ter ideia, ela chegava 11 e 15, 11 e
20. No dia que eu fui questionar ela disse que, ela, disse que ela tinha saido de casa
cedo que ela tinha outras coisas para fazer. Mas eu ndo tenho nada a ver com isso, se
ela vai chegar 11 eu no minimo tenho que estar la 10 e meia para fazer uma ficha, eu
ndo tenho que ta seis horas da manha e era isso que acontecia (Ent. 1R).

Acolhimento e recepcao dos usuarios sdo dispositivos importantes para a continuidade
dos acompanhamentos e da sua satisfacdo, constituindo-se em aspectos que influenciam o
desenvolvimento de praticas humanizadas, as quais podem ndo ser efetivadas diante de
situacbes como a mencionada pela Ent. 1R, em que a profissional se atrasa, mas 0 usuario
precisa esperar pelo atendimento ou o agendamento ndo acontece de acordo com o real
horério de atendimento.

Concretamente, uma pratica de saude humanizada € caracterizada no respeito a vida
humana. Missel, Costa e Sanfelice (2017) retomam as dimensdes relativas as circunstancias
sociais, éticas, educacionais e psiquicas presentes em todo relacionamento humano. Portanto,
compreendemos que a relacdo profissional de salde e usuério precisa ser marcada pelo
respeito mutuo que valorize as referidas dimensdes.

A Ent. 12R reitera a fala da Ent. 1R sobre 0 modo como os profissionais de salde se
comunicam com os familiares das criangcas com SCZ, ou daquelas criancas que apresentam
alguma deficiéncia, afirmando que a comunicacdo precisa ser de uma maneira que esclareca,
mas também que indique caminhos e esperanga que possam melhorar a qualidade de vida da

crianga:

[...] mde que tem uma crianga especial ela vai, ela pode estar até sabendo do
diagnostico na realidade, mas ela nunca vai querendo que um médico bote ela mais
para baixo, mesmo que o diagnostico seja aquele, mas ela quer uma pessoa que
incentive [...]. E eu passei pela neuro primeiramente 1a pelo Hospital da Mulher [...],
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ela fez uma tomografia transfontanela, ela olhou, avaliou e fez uma cara que eu
‘gelei’, ai eu perguntei a ela o que foi que tinha dado no exame e ela ‘ndo mae, sua
filha vai ser assim, ela vai ‘vegetar’, para ela o que vocé pode fazer para qualificar a
melhoria de vida dela é s¢ fisioterapia, s6 resta para ela fisioterapia’. [...] Ai eu
simplesmente nunca mais eu voltei para ela e no dia que eu achar outro médico que
me disser a mesma coisa eu ndo volto para ele também [...] (Ent. 12R).

Uma comunicacdo respeitosa e acolhedora ndo s6 do prognostico, como do
diagnostico das criangas com SCZ podera influenciar na ressignificagdo da malformacéo pelas
suas familias, na sua aceitacéo e adaptacdo. Os resultados do estudo de Hamad e Souza (2020)
reiteram que a comunicacao, a conduta adotada e a interacdo estabelecida pelo profissional de
salde estdo diretamente relacionadas a satisfacdo sobre a informacéo recebida pelas maes das
criangas com SCZ.

Neste estudo, no decorrer do nosso processo de observacdo ndo presenciamos
momentos de atrasos abusivos e/ ou comunicacdo inapropriada dos gestores e/ ou
trabalhadores de saude, mas defendemos uma comunicacdo pautada na tecnologia leve, das

relacOes, caracterizada por uma pratica humanizada.

[...] j& teve outro médico falou ‘oh méae, a gente sabe que é uma lesdo muito grave,
afetou bastante o cérebro dela e que possa ser que ela venha ter uma qualidade boa
de vida ao decorrer do tempo, ndo vai ser assim de hoje para amanha que vai
acontecer, a gente vai fazer tudo que possa ajudar ela, fisioterapia, tudo que for
possivel para fazer para ela ter uma boa qualidade de vida, mas a senhora também
tem que ter consciéncia que ‘possa ser’ que nao acontega’ [...]. Ai eu falei, ‘possa
ser’ que tenha tido 0 mesmo sentido que o outro médico quis dizer, mas ele soube
como chegar a esse ponto... [...] Eu ja aceitei, estou com ela até hoje [risos] (Ent.
12R).

Segundo Figueiredo, Sousa e Gomes (2016), a comunicacdo inadequada entre
profissionais e familiares, a falta ou omisséo de informagdes e de suporte emocional, podem
revelar o despreparo da equipe de salde em promover uma comunicacdo humanizada.
Portanto, para Oliveira e outros (2018), a maneira como o profissional se comunica precisa
ser bem planejada, tendo em vista uma informacdo adequada, aquela que ndo cause ou amplie
o sofrimento das familias.

Reforgcamos que o conhecimento sobre o diagnostico e o progndstico das criangas com
SCZ precisam ser explicados aos seus familiares, mas a forma como essa comunicagdo
acontece precisa promover o acolhimento das familias e a sua escuta ativa, buscando lhes

proporcionar 0 apoio necessario.
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O modo como os profissionais se comunicam com o0s usuérios podem ser reflexo dos
diferentes perfis entre os trabalhadores da satde, bem como das familias que, algumas vezes,

recusam o atendimento dos profissionais:

[...] a gente tem varios perfis, né, tanto de profissionais de comprometimento, de
engajamento, de trazer inovagdes no trabalhar com aquela crianga e com aquela
familia, como também a gente tem familias que as vezes tem o profissional
totalmente disponivel, interessado, mas ndo tem o interesse de executar as atividades
e as vezes se recusa mesmo a recebé-los. [...] a gente tem uma familia que disse que
ndo tem interesse do acompanhamento do NASF. Eles assinaram um termo na
unidade (Ent. 20G).

De acordo com Oliveira e outros (2018), a postura distante dos profissionais, sem
engajamento ou comprometimento, podera agravar os sentimentos e emocdes das familias das
criangas com SCZ no momento do seu diagndstico. Todavia, pensamos que esses sentimentos
poderdo estar presentes ndo sO durante o diagndstico, como posteriormente nos
acompanhamentos das criancas e para que as familias estejam empoderadas e busquem
enfrentar a situacdo € fundamental o envolvimento, a disponibilidade e o apoio dos
profissionais nesse processo.

Ao colocarmos como prioridade o envolvimento da familia acreditamos que ele
podera interferir ndo s6 numa evolugdo positiva das criancas, mas também na sua inclusao
social, pois segundo Oliveira e outros (2018, p. 6), “sera inicialmente na familia, por meio dos
relacionamentos intrafamiliares, que a crianca aprenderd a conviver e descobrir a vida e 0
mundo”.

Por outro lado, ha também o desinteresse de alguns profissionais, inclusive em querer

se qualificar para dar uma assisténcia de qualidade, apesar da SCZ ser algo novo para muitos.

Eu acho que tem que, ainda tem que melhorar bastante, né, como eu falei [...] foi
muito novo para gente, que a gente teve que aprender realmente vivendo, mas eu
acredito e [...] percebo que, assim, ainda falta o interesse dos profissionais em ir a
fundo, em querer buscar, em querer realmente se capacitar para realmente prestar
uma assisténcia de qualidade a essas criangas. Eu acho que o que falta muito ai é o
interesse dos profissionais. Em relacdo a assisténcia ainda deixa muito a desejar
(Ent. 5G).

O estudo de Menezes e outros (2019) em seus resultados destaca que a
hipossuficiéncia de informacbes sobre o desenvolvimento das criangas com SCZ esteve
presente na pratica profissional e geraram incertezas, estresse e preocupacdo para Seus
familiares, principalmente quando os primeiros casos foram notificados. Uma situagdo em que

os profissionais tiveram que “aprender realmente vivendo” como salientado pela Ent. 5G,
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bem como aprenderam com a experiéncia e vivéncia das mées das criangas, que no dia a dia
puderam compartilhar aspectos e caracteristicas especificas percebidos durante o cuidado com
as criangas com SCZ , acompanhando muitas vezes sua evolucdo diaria, a partir da “ciéncia
domeéstica” que foi desenvolvida paralela a ciéncia oficial, conforme afirma Diniz (2016b).

Contudo, apesar de aprenderem com a experiéncia diaria, entendemos a importancia
dos profissionais buscarem cada vez mais conhecimento, de modo a poderem realizar um
atendimento de qualidade como reiterado pela Ent. 5G.

O despreparo de alguns profissionais também foi evidenciado nas falas a seguir:

No Instituto do Corpo [...] ja teve um profissional que eu pensei que ele quebrar o
braco de [nome da crianca], eu até perguntei a ele ‘Vocé ndo vai quebrar o brago do
menino nio?’, ele falou ‘Néo, eu estou tentando quebrar é o padrédo’, tipo porque
como eles é rigido ai estava forgando, chega eu vi parecendo que ia quebrar, [...]
pelo que eu entendo, 0 que eu ja pesquisei ndo é bem assim, quando a criancga esta
rigida o certo € fazer uma massagem para que ele perca essa rigidez e ele néo [...].
Ainda passei umas duas semanas sem querer voltar 14, ai eu voltei ai ja foi outra
pessoa, mas cada tempo € uma pessoa. E [...] tem coisas que ele ja fez ai chega l&
fica fazendo coisas como se fosse um recém-nascido. Sabe, é como se fosse uma
perca de tempo, ndo gostei (Ent. 7R).

Quando chega, da esses espasmos forte assim ai da... [episddio de choro]. [...] Esta
ai uma coisa, porque eu pergunto aos médicos e eles ndo sabem lidar. [...] se o
médico estudou nessa area tanto tempo deveria saber, ndo sabe. [...] Deve ser dor,
porque chora, desce lagrima, para ela chorar tem que sentir alguma coisa. ‘Ndo mée,
é s6 uns espasmos!’, ‘N&o doutor, ela deve sentir qualquer coisa’. Ai é isso ai 0, falta
de profissional que saiba realmente [...]. Entdo falta esse suporte para gente de um
médico especializado na area de microcefalia, [...] se eles que s&o médicos tém
duvidas imagine a gente (Ent. 12R).

Muitos profissionais para eles € uma coisa nova, porque a microcefalia antes de
2015, foi quando teve o surto, era uma sindrome rara. [...] microcefalia foi novo para
todo mundo, para as familias e para as pessoas que cuidam dessa parte de
reabilitacdo, dessa sindrome. [...] é tanto que até hoje muitos profissionais ainda ndo
sabem lidar com essas criangas com microcefalia. Entdo, é um aprendizado todo dia;
as maes é que hoje ensinam mais aos profissionais, porque a gente vai aprendendo
no dia a dia, [...] dai eles fazem pesquisa e vao estudar o que é que pode se fazer
para ajudar aquela crianga (Ent. 22R).

Com a microcefalia e outras manifestagdes relacionadas ao virus Zika, novos desafios
surgiram diante do impacto nas criancas, nas familias e nas equipes de saude, 0s quais
estiveram relacionados a necessidade de “entender o real significado de um potencial novo
teratdgeno, desvendar os mecanismos patogénicos” do virus Zika, principalmente para poder
enfrenta-lo de maneira preventiva, e “reconhecer o amplo espectro de manifestacdes clinicas
para a elaboracdo de programas de intervengdo” (BRUNONI et al., 2016, p. 3297). Diante

desse cenario, reforcamos a importdncia dos profissionais buscarem conhecimentos
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cientificos produzidos com o objetivo de tornar-se mais competente na sua pratica
profissional.

A SCZ, apesar de ser um episodio novo, € fundamental que os profissionais busquem
compreender tal processo, seja por meio de cursos de capacitacdo, seja pela experiéncia
proporcionada pelas familias das criancas com SCZ de modo a garantir a qualidade nos
servigos oferecidos e a promocéo do direito a saide numa perspectiva ampliada.
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5 ESTRATEGIAS DE ATENCAO A SAUDE E PROTECAO SOCIAL NA
GARANTIA DO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGCAS COM SINDROME
CONGENITA ASSOCIADA A INFECCAO PELO ZIKA VIRUS

Diante da reducdo dos casos de notificacdo de infec¢do pelo virus Zika, bem como de
SCZ, o governo brasileiro decretou o fim do Estado de Emergéncia Nacional em 11 de maio
de 2017 (BRASIL, 2017c).

Tal acontecimento ndo significou o fim das acdes a serem destinadas no combate ao
mosquito ou na atenc¢do direcionada as criangas com SCZ, visto que foi promulgada a Nota
Informativa Conjunta N.° 05 (BRASIL, 2017b), que da énfase na continuidade das agdes
realizadas durante o periodo de emergéncia.

Contudo, para Rasanathan e outros (2017) as criancas afetadas pelo virus Zika
necessitam de servicos de saude e sociais, que podem ultrapassar 0s servicos comumente
disponibilizados no sistema publico, para o atendimento das necessidades das familias.

Uma realidade que é vivenciada por responsaveis das criangas com SCZ, profissionais
de salde e gestores, tornando necessaria a utilizacdo de estratégias, a partir do uso de
instrumentos, conhecimentos, habilidades e da comunicacdo, de modo a tornar a atencéo a
salde e a protecdo social possivel, enquanto aspectos que coadunam para a promocao do
direito a satde das criancas com SCZ.

As estratégias realizadas pelos profissionais de satde no atendimento as criangas com
SCZ tém buscado promover a sua qualidade, a partir do monitoramento e da cobranca do

gestor.

Eu monitoro, eu fico supervisionando e a gente cobra porque a gente quer um
servico de qualidade, mesmo que seja publico. Hoje a APAE ela é privada,
particular, presta esse servico para o SUS [..]. A gente quer manter 0 mesmo
atendimento. Entdo a gente atende por hora marcada, ndo é mais ordem de chegada,
a gente instituiu essas [...] normas, para conseguir prestar o atendimento ainda que
minimo de qualidade (Ent. 2G).

A organizagcdo das acgOes relacionadas a epidemia do virus Zika da énfase
principalmente a vigilancia e atencdo a salde, a partir da disponibilizacdo de servigos de
salde, instituicdes de assisténcia e pesquisa, envolvendo diversos profissionais (QUADROS;
MATOS; SILVA, 2020).
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No que diz respeito as a¢Oes de atencdo a salde, a instituicdo do horario marcado e de
‘normas’ que buscam pelo atendimento de qualidade se constituem em estratégias importantes
para a garantia do direito a satde das criangas com SCZ.

Tivemos oportunidade de observar na APAE que o atendimento acontecia de acordo
com horario previamente agendado, em turnos especificos, nas segundas pela manhd e terca a
tarde. Mas, um certo dia observamos que o atendimento ndo aconteceu de acordo com o
agendamento, porque uma genitora chegou antes do horario e outra se atrasou, entdo houve
uma inversdao no horario. Neste sentido, vemos que a marcacdo em horarios especificos
contribue para que os responsaveis das criancas com SCZ gerenciem melhor o seu tempo,
considerado um aspecto positivo citado pelos usuérios.

Uma outra estratégia referida é a compra dos materiais necessarios para terapia pela

genitora da crianca ou pelo proprio profissional, mencionada na fala a seguir:

Eu tenho a capacitacdo e tenho pouco material. A questdo do kinésio, todo kinésio
que eu aplico no usuario do posto de salde é a mde que compra. Na questdo da
acupuntura e do agulhamento seco sou eu que trago as agulhas [mostrou agulhas que
estavam no bolso], com o kit no bolso [risos], sou eu que compro. Entdo assim, tem
material de fisioterapia que eu ando com ele na minha mochila. [...] se eu quero um
trabalho melhor, para mim mesmo, para eu realizar para mim mesmo um trabalho
melhor eu tenho que botar 0 meu material em jogo (Ent. 17PS).

Complementando a fala da Ent. 17PS, a Ent. 28PS cita alguns materiais que sao
disponibilizados na unidade para a realizacdo de terapias com as criangas com SCZ e outros
que sao criados ou trazidos pelos profissionais:

Nos abrimos uma sala 14 na unidade [...]. A gente monta 0 nosso cenario, leva as
nossas ‘coisinhas’ que ali na unidade infelizmente ndo tem. Tem algumas coisas, a
gente usa, a que ndo tem a gente leva de casa e por ai vai, mas é bem bacana [...].
Olha, o que tem |4 sdo os materiais brutos, [...] sdo as bolas sui¢as, que 0 municipio
ja disponibilizou, tem halteres, tem caneleiras, tem tintas, tem pincéis, tem papel,
tem lapis de cor, que a gente da para trabalhar algumas coisas com ela. [...] E os que
a gente leva de casa sdo essas lanterninhas, copos coloridos, nds temos o rolinho
para trabalhar propriocepcéo, forga; nds temos um tatame que a gente montou com
emborrachado, com cores e ilustradas, para trabalhar a questdo da visdo também
junto com a lanterna, o0 mamée-sacode com cores incandescentes. [...] a gente vai
criando tanta coisa com bola, com luva, a gente e por ai vai (Ent. 28PS).

A experiéncia das familias das criangcas com SCZ assemelha-se a das familias com
criangas que possuem alguma outra deficiéncia, o que requer maior eficiéncia dos servicos
publicos, quanto ao seu acompanhamento (MENEZES et al., 2019). Para tanto, acreditamos
ser fundamental a disponibilizacdo dos materiais necessarios para que 0s atendimentos

acontecam da maneira adequada e de acordo com a especificidade de cada crianca.
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Em uma outra oportunidade observamos a criatividade dos profissionais de satde no
uso de equipamentos adaptados ou “criados” pelos mesmos, possibilitando contraste de cores
e brilho, lanternas, com emissdo de sons, brinquedos e brincadeiras para o estimulo
neuropsicomotor das criangas com SCZ, mecanismos auxiliares ao seu desenvolvimento.

Quanto as atividades de estimulagdo precoce realizadas na APAE sédo utilizados
brinquedos, massageadores, entre outros, alguns fabricados/ criados e outros adaptados pelos
profissionais. Chama atencdo os brinquedos com luzes e sons, como também de plasticos
coloridos, luz de celular, uso de café para estimular o olfato, e outros.

Mas, mesmo observando que essa criatividade profissional tem colaborado para
criagdo de equipamentos relevantes para a estimulacdo precoce, reiteramos a importancia da
aquisicdo de materiais especificos que poderao colaborar para o desenvolvimento das criangas
com SCZ.

Como exemplo citamos as bandagens e outros materiais como o kinésio e as agulhas,
que foram citados pela Ent. 17PS. No desenvolvimento da prética percebemos que as
bandagens utilizadas na APAE eram trazidas pelos responsaveis ou pelos profissionais, pois
ndo eram disponibilizadas pela instituicéo.

Especificamente na USF onde a Ent. 28PS atua, ndo vimos essa sala mencionada
implantada, sendo informalmente comunicado por uma profissional do NASF que as agoes
realizadas eram orientacdes.

N&do sdo sb os recursos materiais que se constituem em estratégias usadas pelos
profissionais para a garantia do direito a satde das criangas com SCZ, o proprio atendimento

disponibilizado traz satisfacdo as mées das criancas:

Eu tenho gostado sim, principalmente o atendimento aqui na APAE. [...] eu fiquei
em duvida um dia desses que eu até chamei as profissionais para conversar, porque
assim, [...] ele chegou aqui ele babava bastante e tal, com esse atendimento [...] ele
parou de babar e tal, teve um tempo para ca ele comecou a babar de novo e tinha um
atendimento junto com a fono e a TO que no meu haver [...] ndo estava sendo o
ideal, mas de acordo com elas era o ideal para aquele momento, [...] mas [...] eu
conversei e tal [...], agora mudou, até vai fazer um trabalho para ver se ele para de
babar novamente [...]. Mas eu tenho gostado sim, num contexto geral (Ent. 11R).

Uma das propostas priorizadas pela populagédo feirense, apresentada no Doc-1 Plano
Municipal de Saude do Municipio de Feira de Santana — BA, 2018-2021 (FEIRA DE
SANTANA, 2017a, p. 74), foi “Implementar politicas de humanizacdo e acolhimento nas
unidades de saude”, o que mostra que para a satisfacdo dos usuarios é necessario ndo apenas

recursos tecnologicos, como também a valorizagdo dos aspectos relacionais, das tecnologias

193




ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA
Mariana de Oliveira Araujo

leves na promoc¢édo do cuidado, como exemplo a escuta e o didlogo, importantes diante da
realidade experenciada pelos familiares das criangas com a SCZ.

Nesta perspectiva, o fato dos profissionais ouvirem e conversarem com a familia da
crianca com SCZ tem se constituido em uma estratégia positiva, que promove o acolhimento e
as orientacBes necessarias para o desenvolvimento da crianca e dos seus direitos, o que pbéde
ser observado durante a nossa coleta de dados. Uma situacdo discutida por Hamad e Souza
(2020), em que a relacdo estabelecida pelo profissional de satde com o usuario/ familia e sua
atitude poderdo influenciar na (in)satisfacdo sobre as informacdes recebidas a partir dessa

interacdo e trabalho em equipe contribuindo nesse processo.

[...] a gente acolhe, porque ela tem que vir aqui para gente poder fazer os
atendimentos e a gente da as orientacdes [...]. Entdo a gente discute sobre essa
crianga, a gente discute sobre o desenvolvimento [...]. [...] se tem outro servico que
pode estar ajudando nesse atendimento a gente entra em contato também. Entdo
assim, a fono tem o seu olhar, a TO tem o seu olhar, o servico social tem o seu olhar,
a gente junta e faz com que essa crianga mesmo obtenha o desenvolvimento
desejado [...] (Ent. 15PS).

Outrossim, h& divergéncia sobre esse contexto, no estudo de Sa e outros (2017, p. 1)
“o0s participantes relataram a necessidade de maior atengcdo, compreensédo e apoio psicossocial
por parte da instituicdo e dos profissionais envolvidos”, salientando a urgéncia ao
desenvolvimento e efetivacdo de estratégias e acGes em salide que promovam a escuta ativa e
humanizada das familias. Além disso, foram identificadas a necessidade e o desejo dos
participantes que as equipes de salde fossem mais atenciosas e oferecessem estratégias de
orientacdo e educacdo em saude voltadas para a capacitacdo parental.

Entretanto, neste estudo ficou perceptivel que as praticas desenvolvidas pelos
profissionais de salde poderdo favorecer a humanizagédo e a consequente escuta e acolhimento
das criancas e suas familias, para a melhoria e satisfacdo com a assisténcia ofertada, reforcada

na fala da gestora, a seguir:

[...] Entdo assim, é meia hora o atendimento, 0 que que eu consigo fazer em meia
hora? Entéo a gente pega a familia, a gente bota a familia junto, atende a crianga, e
digo ‘mée é s6 meia hora aqui, eu preciso da sua participacdo em casa’ e meio que
passa aquele ‘dever de casa’, entdo ‘na proxima semana vocé vai trazer isso aqui’,
[...] para gente conseguir avangar e ai quando ndo consegue as vezes a assistente
social pega a mae ‘vem cd, 0 que aconteceu mae? Por que ndo fez? O que houve?’
(Ent. 2G).
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A Ent. 2G, enfatiza o comprometimento e a dedicacdo da equipe, bem como o
envolvimento da familia na reabilitacdo, enquanto agdes que podem contribuir para a
promocao do direito a saude das criangas com SCZ.

Estudo realizado por Oliveira e outros (2018) no municipio de Feira de Santana com o
objetivo de compreender as vivéncias de maes que tiveram filhos com microcefalia, em seus
resultados foi possivel encontrar profissionais que prezavam pela humanizagdo a partir de
praticas que buscavam sanar as davidas, dar esperanca e confortar as mées, de modo a
promover a integralidade e resolubilidade no atendimento oferecido.

Observamos neste estudo também o trabalho em equipe multiprofissional e o
comprometimento e compartilhamento de saberes entre os profissionais, principalmente na
APAE, o que é ratificado a partir dos encaminhamentos para profissionais da equipe quando
necessario, como enfermeira, neurologista, entre outros, bem como as discussées que Sao
realizadas pelos membros da equipe durante as terapias.

Em um dos acompanhamentos na APAE, uma mae informou que seu filho apresentou
episédio de “engasgo” e ndo soube como proceder. Em virtude desse problema, a
fisioterapeuta contactou com a enfermeira, que agendou posteriormente uma roda de conversa
com as mées, da qual tivemos a oportunidade de participar. Foi um momento de interacdo das
mdes, em que elas puderam compartilhar experiéncias e tirar ddvidas. Porém, pra que essa
roda acontecesse foi necessaria a mobilizacdo da equipe e de estudantes que fazem préatica na
APAE, com um atendimento coletivo das criancas, de modo a permitir a participacdo das
mdes na atividade educativa.

Do mesmo modo, as experiéncias das participantes do estudo realizado por Sa e
outros (2017) reiteraram a necessidade em aprender técnicas de primeiros Ssocorros,
principalmente a respeito dos cuidados preventivos e de como reverter engasgos, 0s quais Sao
ocasionados pela disfagia.

Mediante tal perspectiva, compreendemos que esse trabalho em equipe podera facilitar
a integracdo entre seus membros, bem como contribuir com a qualificacdo da assisténcia e dos
servicos ofertados, dando satisfagdo aos usuérios, bem como o empoderamento das familias e
a efetivacdo do direito a saude.

Por conseguinte, acreditamos que a equipe multiprofissional podera assumir um
protagonismo na disponibilizacdo de informacdes e no fortalecimento da rede de apoio social
para as familias, com vistas & promocdo da qualidade de vida para 0s responséveis e para as
criangas com SCZ (HAMAD; SOUZA, 2020).
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O compromisso na realizacdo das terapias, ampliando um pouco mais do tempo de
atendimento, aparentemente, deixa claro o compromisso e/ ou responsabilidade dos

profissionais no trabalho realizado, como sugere a Ent. 12R:

[...] Como eu digo aqui mesmo na APAE, o tempo de fisioterapia [...] € muito pouco
0 tempo e os dias, porque antes era duas vezes na semana e era quarenta minutos,
uma hora, mas como a demanda ficou muita, diminuiram o tempo e os dias. Entao
ela faz das nove e meia as nove e cinquenta; as vezes eles deixam passar uns
minutinhos vai até dez horas, uma vez s6 na semana € muito pouco, [...] da para
dizer que ndo muda quase que nada [...]. Mas o bom do profissional que trabalha,
trabalha pelo que gosta, ndo, porque tem muitos que trabalham s6 pelo contracheque
14 no final do més, mas ndo (Ent. 12R).

Quanto a ampliacdo de atendimento do cuidado de fisioterapia por alguns
fisioterapeutas, tivemos a oportunidade de observar em situacdes especificas, como a
aplicacdo de ziclague, destinado ao tratamento coadjuvante nos estados de espasticidade
muscular, que demandou um tempo maior que aquele que é destinado a terapia, que costuma
ser em torno de 30 minutos.

Frente ao aumento da demanda e buscando promover o atendimento necessario na
realizacdo de terapias foram entdo organizados com publicos com idades diferentes, em

servigos conveniados a rede SUS, mas ndo foi “aceita” muito bem pelos usuarios.

A Secretaria de Saide forneceu um lugar para mim, mas era assim crian¢a misturado
com adulto, eram estagiarios e cada dia era um diferente. [...] eu acredito que como é
um caso neuroldgico vocé precisa ter um ritmo. Cada um tinha [...] uma pegada
diferente com a crianca. Entdo eu tive que desistir (Ent. 1R).

[...] nos atendimentos tipo de fisioterapia essas coisas que, &, fornecido por aqui eu
ndo gosto, porque tipo, a fisioterapia é junto com adulto, € muito agoniado. [...]
quando ele fazia no Dom Pedro mesmo era com [...] um monte de idoso, a gente saia
de 14 até irritada, porque era comentarios que eu ndo gostava, tipo muita pergunta
[...]- Ai pedi, mudou para o Instituto do Corpo, chega 4 é com adulto também [...],
como eles tém a imunidade baixa para pegar uma enfermidade, alguma coisa, é bem
mais f4cil, ai eu ndo gosto [...] (Ent. 7R).

Para Junqueira e outros (2020), diante de uma rede fragmentada, que muitas vezes nao
consegue atender as necessidades de cuidados apresentadas pela crianga com SCZ, as familias
precisam percorrer diversos servigos de reabilitacdo. Consequentemente, segundo Pedrosa e
outros (2020), a utilizacdo simultanea dos centros terapéuticos podera produzir sobrecarga de
tempo para as maes das criangas com SCZ, bem como aumento da procura pelos servicos por
outros usuarios que também necessitam e ocasionar indisponibilidade na oferta.

Porém as terapias realizadas na APAE sdo destinadas especificamente a criangas,

diferente do especificado pelos Ent. 1R e 7R em suas falas, a partir da vivéncia em outros
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servigos da rede conveniada com o SUS. Neste sentido, vemos a importancia da realizacdo de
terapias em espacos destinados para grupos especificos, até porque ha oportunidade de troca
de informac0es e experiéncias entre 0s responsaveis e profissionais, bem como também é uma
forma de evitar possiveis constrangimentos e exposicdo a patdgenos com outros grupos
assistidos.

A SCZ apesar de ser um agravo novo, fez com que os profissionais buscassem realizar
capacitacbes e treinamentos, enguanto estratégia para promover qualidade nos servicos

ofertados:

[...] como foi um assunto novo, [...] do virus Zika, entdo assim, os profissionais de
salde tiveram esse compromisso de se capacitarem para receber esses pacientes;
entdo assim, a nivel de todas as categorias, enfermagem, medicina, servico social,
psicologia. [...] ha minha atuac&o [...], foi nessa questdo mesmo de atuar na, com a
rede [...] (Ent. 18G).

Por ter se constituido em uma condi¢do relativamente nova durante o periodo
emergencial e ainda na atualidade, segundo Sa e outros (2017), as informacGes sobre o virus
Zika e seus efeitos, foram e em determinada medida ainda sdo gradualmente reconhecidas e
descobertas, a medida que as pesquisas avangam.

Tal fato requer a realizacdo de processos de educacdo permanente em saude,
destinados aos profissionais e gestores da salde, para promover a qualidade na atencdo
ofertada as criancas com SCZ e seus familiares. Para tanto, as capacitacGes/ acOes de
educacdo permanente, bem como de educacdo em saude, fazem parte de um dos objetivos
propostos no Doc-10 Plano de Contingéncia da Dengue, Zika, Febre Amarela e Chikungunya
do Municipio de Feira de Santana — BA, 2019 (FEIRA DE SANTANA, 2019b, p. 21) —
“Realizar acBes de Educacdo Permanente em Salde para os trabalhadores da saude e de
educacdo em saude para a comunidade em geral”.

Além disso, 0 Doc-1 Plano Municipal de Saiude do Municipio de Feira de Santana —
BA, 2018-2021 (FEIRA DE SANTANA, 2017a) apresenta propostas no sentido de ampliar as
acoes de educacdo permanente (Indicador: Percentual das acOes de educagdo permanente para
trabalhadores da vigilancia a saide/ Meta: Capacitar 30% dos recursos humanos lotados na
vigilancia a saude/ Indicador: Ampliacdo das acfes de educagdo permanente para
trabalhadores da vigilancia a saude).

Destacamos que 0s Doc-2 Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana —
BA, 2015 (FEIRA DE SANTANA, 2015), Doc-3 Relatério de Gestdo do Municipio de Feira
de Santana — BA, 2016 (FEIRA DE SANTANA, 2016a), Doc-4 Relatorio de Gestdo do
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Municipio de Feira de Santana — BA, 2017 (FEIRA DE SANTANA, 2017b) e Doc-5
Relatorio de Gestdo do Municipio de Feira de Santana — BA, 2018 (FEIRA DE SANTANA,
2018b) também fazem referéncia a realizacdo dessas atividades (Capacitacao dos funcionarios
da Secretaria de Saude em relacdo ao Programa Saude da Familia, Vigilancia Epidemioldgica,
Vigilancia Sanitéria, DST/ HIV/ AIDS).

Essas iniciativas sdo importantes no sentido de promover conhecimento aos
profissionais, principalmente diante de um agravo ‘novo’, como foi a SCZ, de modo a
contribuir para a qualificacdo da assisténcia prestada as criancas e familias.

De acordo com o Ent. 28PS, outra estratégia realizada pelos profissionais tem sido o
agendamento em horarios diferentes para atender as necessidades e as particularidades da
crianca com SCZ e de sua familia, bem como os atendimentos realizados na unidade ou no

domicilio:

[...] A gente tentou na unidade, por duas vezes ela foi [...]. S6 que a gente viu por
conta da queixa dela a dificuldade de ir para a unidade, a menina acordar cedo que
geralmente era de manha, a gente mudou para de tarde, ela comecou a ndo ir [...]. Al
foi quando foi na transicdo de mudanca de fisioterapeutas [...]. Ela [...] viaja para a
casa dos parentes dela que ndo é aqui, voltou agora, ai agora a gente vai & no final
do més, I4 ver ela. [...] Na casa dela, uma vez a gente montou, ela tem um tatame,
ela tem os brinquedos da menina, entéo s&o brinquedos que ela ja conhece [...] (Ent.
28PS).

Presenciamos a antecipacdo do dia destinado a terapia com uma crianca na APAE,
pois ela havia comparecido ao servico para fazer fotografias para uma campanha em um dia
em que ndo era especifico para o seu atendimento e para evitar novo deslocamento a equipe se
disponibilizou a atendé-la. Contudo, observamos uma situagdo em que uma mde chegou
atrasada e ndo foi atendida, pois segundo os profissionais esse episddio ja havia acontecido
outras vezes.

Todavia, a maleabilidade em determinadas situaces nos horarios agendados podera
colaborar para o acolhimento e responsabilizacdo para com as criancas e suas familias, bem
como coadunam para a promog&o do seu direito a saude, contribuindo para a diminui¢do da
‘burocracia’ necessaria para os atendimentos: “[...] porque antes era uma ‘democracia’
[burocracia] para atender, para vocé chegar num lugar e agora néo, [...] o povo acho que ja
acostumou [...]” (Ent. 8R). Entretanto, entendemos a importancia de que algumas rotinas
sejam seguidas em prol da organizagéo do servico.

Segundo Quadros, Matos e Silva (2020), frente ao desconhecimento e a necessidade

de responder rapidamente a infecgé@o pelo virus Zika e suas consequéncias houve necessidade,
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muitas vezes, de priorizar o atendimento das criangas com SCZ, com a adequacdo dos
equipamentos existentes e a elaboracdo de protocolos e fluxos assistenciais especificos.
Contudo, ha também divergéncias, pois acdes nesse sentido poderdo dificultar o acesso de
criancas com outras deficiéncias aos servicos de saude.

Apesar da diminuicdo da ‘burocracia’ nos atendimentos a partir da facilitagdo e
priorizacdo do acesso as criangas com SCZ ser positivo, reiteramos a necessidade da criagao
de meios que busquem ampliar os servi¢os disponibilizados de modo a promover a
integralidade e resolubilidade da assisténcia a todos os cidaddos que precisarem.

Diante das a¢des e estratégias desenvolvidas a evolucgdo da crianca tem sido positiva:

[...] e agora [...], uns anos para ¢4, [...] ela comecou a abrir o olho ficar mais ativa,
[...] mais esperta, quando ela quer uma coisa ela grita, quando ndo quer também,
quando n&o esté fazendo nada ela ndo faz, quando esta com preguica [...] (Ent. 8R).

O tratamento dele esta sendo 6timo, porque ele estd bem desenvolvido. [...] ndo
segurava o pescogo. Ele agora estd um menino interativo, ele estd bem desenvolvido,
com os atendimentos que ele est4 tendo, eu acho que ele estd desenvolvendo (Ent.
13R).

Gracas a Deus foi 6timo. [...] Melhorou bastante, [...] quando ele nasceu ele era uma
crianca que ele ndo se movimentava, ele ndo movimentava as maos, os pés, [...] ele
ndo emitia som nenhum, do jeito, da posicdo que a gente botava ele, ele ficava, ele
ndo chorava. Eu pensava que ele era paralitico [...]. Mas depois que ele comegou a
ser acompanhado por doutora [nome da infectologista], que foi passando pelos
médicos, foi que ele foi se desenvolvendo (Ent. 14R).

Em convergéncia a tais falas, as gestoras Ent. 4G e 29G reforcam essa evolugéo das

criangas com SCZ:

Independente da deficiéncia a pessoa tem muita potencialidade [...]. Entdo tem
algumas pessoas que chegaram aqui que a gente vé que eram muito ‘molinhas’ ndo
conseguiam nem sustentar o tronco, cabeg¢a, nada, que hoje ja consegue, entdo a
gente ja vé a evolugdo; algumas j& estdo comecando a dar os primeiros passos.
Porque diferente do que se imagina a pessoa com microcefalia de Zika [...], cada
uma é diferente da outra. Umas sdo mais hipotdnicas, outras mais hiperténicas, umas
mais moles outras mais rigidas [...] (Ent. 4G).

[...] Quando elas tém os atendimentos 4, [...] elas dizem que hd uma melhora,
entendeu? No desenvolvimento, porque o SARAH a especialidade deles mesmo é
reabilitacdo, entendeu? [...] ndo tinham flexibilidade de ficar, com o0 SARAH, junto
com acompanhamento de fisioterapeuta de tudo 14, eles tinham uma melhora (Ent.
29G).

O retardo no desenvolvimento das criangas com SCZ, causado pelo acometimento do
sistema nervoso pelo virus Zika, juntamente com o carater desconhecido da doenca e do seu
prognoéstico (QUADROS; MATOS; SILVA, 2020; TEIXEIRA et al., 2020), requerem uma
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assisténcia que busque promover a sua estimulagdo precoce, bem como o0 seu
desenvolvimento psicomotor.

No estudo de Oliveira e outros (2019), as mées reconheceram 0 atraso no
desenvolvimento das criancas com SCZ, mas perceberam que elas tém tido uma certa
evolugdo no seu desenvolvimento, apesar de lenta. Essas genitoras acreditam que o
acompanhamento pelo Nucleo de Estimulacdo Precoce tem contribuido para os resultados
positivos.

As profissionais de saude, inclusive, reiteram as falas anteriores sobre a evolucgéo
positiva das criangas com SCZ, bem como reforgam a importancia da participacdo da familia

NESSe Processo:

Ela tem evoluido bem. Se a gente for parar para analisar a parte motora dela, ela
esta, digamos assim mais solta, [...] mais maleavel. A mée relata que fica melhor
para fazer as AVDs dela, no caso banho, alimentacéo, troca de roupa, €, o sono da
crianca, a mée relata também que ndo é mais um sono conturbado como era antes e
tem outra coisa também que a terapia no ‘posto’ de salde, o cuidador aprendendo,
ela pode reproduzir em casa nos dias que ela ndo for no ‘posto’ de salde. E tem
muitas mées que tem o material em casa, tem tatame, tem bola, tem todo um aparato
e consegue reproduzir a fisioterapia. Nao é que vai fazer a fisioterapia em casa, mas
reproduzir alguma coisa que ela aprendeu, que isso também j4 ajuda a crianga (Ent.
17PS).

[...] Ele estd bem, est4d bem desenvolvido. Ele balbucia algumas palavras, conhece
algumas pessoas, que na hora que ele chega aqui na unidade, [...] ele j& est&
conhecendo algumas pessoas, a gente pede para movimentar o braco, [...] ai ele da
aquele estimulo. Entdo a gente esta vendo que estd evoluindo. [...] Em casa ele é
bem estimulado também; a avd, a avo coloca ele em pé para ele dar alguns passos,
[...] teve um dia que nés fizemos um trabalho com ele e nés fizemos uma filmagem e
mostrou ele no cavalo, ele comegando ter equilibrio, entdo ja é um ponto positivo
(Ent. 19PS).

[...] durante as visitas eu notei [...] a crianca era bem, muito bem acompanhada, que
ela tinha muito conhecimento de causa, estimulava bastante, me mostrou o
quartinho, os exercicios que ela aprendeu de fisioterapia e tudo [...] (Ent. 25PS).

Numa determinada consulta observamos que os profissionais da APAE questionavam
as familias acerca da rotina da crianca no domicilio, bem como sobre a sua evolucdo, uma
responsabilizacdo sobre o desenvolvimento de um acompanhamento especifico e
individualizado, aspecto considerado relevante para uma evolucdo positiva do
desenvolvimento infantil.

A realizacdo de acdes direcionadas para casos especificos e singulares de modo a
atender as criangas integralmente, segundo Pedrosa e outros (2020) podera ser efetivada a

partir da efetivacdo do Projeto Terapéutico Singular (PTS) para as criangas com SCZ, com 0
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direcionamento das agdes desenvolvidas pela equipe e da disponibilizagdo do tratamento em
tempo oportuno.

Segundo Franco (2016), os programas que promovem a participacdo ativa e
envolvimento dos pais nas intervencdes, os resultados sdo mais evidentes diante das parcerias
realizadas nas atividades de estimulacdo precoce e atendimentos com as familias para além
dos limites restritos aos espacos dos servicos de salde.

Mas, para isso, Sa e outros (2017) ressaltam que os profissionais de salude precisam
entender as especificidades de cada familia e do seu domicilio de modo a promover uma
assisténcia que reconheca as capacidades parentais e atenda as suas necessidades, dando-lhes
suporte para que possam dar continuidade ao cuidado das criangas.

Como vemos, a parceria entre o servico, os profissionais de saude e a familia nas
terapias nos servicos e nos domicilios pode se constituir em uma estratégia importante para a

evolugéo positiva das criangas, reforcada na fala de uma gestora a seguir:

[...] tem aquelas criancas que conseguem fazer o acompanhamento, [...] a atividade
semanal ali com o fisioterapeuta, tem o acompanhamento mensal com 0s outros
profissionais da equipe, médico, enfermeiro, nutricionista, servico social, o educador
fisico para questdo de fortalecimento e tal. [...] nos outros dias tem familias que
fazem tudo que é recomendado de forma regular; a gente consegue ver 0s avangos
da crianga; tem familia que por motivos diversos a crianga s6 tem aquela
estimulacdo no dia que, que tem alguma atividade com o NASF ou nos outros locais,
onde é feita essa questdo da reabilitacdo, é APAE, [...] tem familias que se recusam
ao atendimento do NASF porque diz que a crianga ja faz acompanhamento na
APAE, ndo compreende que esse pode ser um outro fator auxiliar para
desenvolvimento da crianga (Ent. 20G).

No que diz respeito ao acompanhamento as terapias, a genitora é quem
frequentemente desloca-se junto com a crianga com SCZ, conforme percebemos durante as
nossas observacBes, bem como ha resultado convergente no estudo realizado por Vale e
outros (2020), tendo destacado o protagonismo da genitora enquanto ‘coordenadora’ do
cuidado das criancas com SCZ, tanto no que diz respeito ao cuidado relacionado a higienizar,
nutrir, estimular, quanto possibilitar e levar as criangas para acessarem 0S recursos e Servigos
de saude.

Chamou atenc¢do um pai, em particular, que acompanha frequentemente seu filho junto
com a mde aos atendimentos. Um outro pai também compareceu a um encontro do Projeto
Aconchego. O envolvimento de todos os membros da familia € importante, e ndo s6 a mée
para a promocao do cuidado integral da crianca com SCZ, para 0 seu desenvolvimento e 0
direito a saude.
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E, neste sentido, o esforco e a busca da familia por melhores condi¢Ges de
acompanhamento para as criangas com SCZ tém colaborado para a resposta satisfatoria: “[...]
estd respondendo, no tempo dele ele esta respondendo. Mas por muito correr atras, muito
esforco” (Ent. 1R).

No estudo de Lima e outros (2019, p. 145) “lactentes com SCZ [...] apresentaram
atrasos significativos no desempenho funcional, com uma evolugéo lenta no intervalo de
tempo avaliado”, indicando a necessidade de politicas publicas que fortalecam estratégias de
seguimento e acompanhamento terapéutico a longo prazo.

A busca por uma evolucdo positiva do filho impulsiona as mées das criangas com SCZ
indo a procura de alternativas para que possa ser efetivada (HAMAD; SOUZA, 2019). Para
Quadros, Matos e Silva (2020) a atuacédo e a pressdo das maes talvez sejam responsaveis pela
ampliacdo do quantitativo de atendimentos em Pernambuco, o que pode colaborar para o
progresso no tratamento das criangas.

Uma realidade que pode servir de exemplo a ser seguido pelas familias das criangas
com SCZ no municipio de Feira de Santana, mostrando-as que é possivel obter respostas
positivas a partir da busca para sua efetivacdo. Mas, a resposta positiva também pode estar
acontecendo gracas a participacdo nas terapias disponibilizadas: “Ah estdo sendo bem
desenvolvidas, é como eu te falei, cada dia é uma conquista, cada dia é uma vitéria, entende?
E é uma coisa que as mées ndo deixam de vim mesmo” (Ent. 9PS).

A Ent. 19PS faz referéncia a essa assisténcia:

Tem uma boa assisténcia. [...] E uma crianca que é bem assistida. Ele participa das
fisioterapias da parte que monta em cavalo, que faz Equoterapia, ela participa. E
uma crianca que esta fazendo todo o trdmite que solicitam da fisioterapia, da fono,
de toda equipe essa crianca ele atua (Ent. 19PS).

Na pesquisa de Duarte e outros (2019), todos os cuidadores, aparentemente,
mostraram esperanga com 0s progressos das criangas com SCZ, considerando-0s como uma
vitéria. Como também, a disponibilizacdo de suporte da gestdo, tem possibilitado aos

profissionais desenvolver um bom trabalho.

[...] Dentro do tempo, do que é permitido, do que a equipe consegue fazer, eu
acredito que ¢ feito um bom trabalho, eu acho que a gente sempre tem a melhorar,
mas dentro das possibilidades, sim. [...] 0 que eu acho uma coisa muito positiva
daqui, é que sempre que a gente precisa de algo, de suporte; o que esta dentro das
possibilidades eles trazem, eles conseguem trazer para gente, entdo isso & muito
positivo (Ent. 21PS).

202




ACESSO AO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO PELO VIRUS ZIKA
Mariana de Oliveira Araujo

Quanto ao apoio da gestdo ele tem se estendido ndo s6 para os profissionais, como
também para as maes das criangas com SCZ, como referido no estudo realizado por Oliveira e
outros (2018), em que as participantes informaram ter encontrado amparo e acolhida dos
profissionais que atuam na VIEP e na SMS.

Entretanto, esse apoio precisa estar relacionado ndo apenas a garantia de amparo,
como também na disponibilizacdo de recursos materiais, servicos e atendimentos profissionais
necessarios para a promocao do direito a satde dessas criancgas.

Em contrapartida as falas anteriores sobre avancos positivos no desenvolvimento
infantil, em alguns casos a evolucao das criancas tem sido lenta, devido as especificidades da
SCZ:

E, a microcefalia da Zika ela é uma incognita para gente ainda; como eu falei ela n&o
é s6 uma microcefalia, ela tem alteracBes visuais que tem dificultado bastante as
nossas intervencdes, alteracdes cognitivas, algumas alteracdes ortopédicas também e
as vezes a gente percebe que a crianca avanga e dd uma estagnada [...]. Ai depois
vem um avancozinho e da outra estagnada. [...] a gente tem criangas que tem um
cognitivo excelente, mas na parte motora muito ruim, como a gente as vezes tem
crianga que tem uma parte motora muito bom, mas um cognitivo muito ruim. Entdo
isso sempre vai dificultar (Ent. 10PS).

Eu acho que ele ta indo bem. Claro que é lento. A gente sabe que é um trabalho
lento. Ele ja est4d mais desenvolvido. A gente que faz 0 acompanhamento a gente
estd vendo que ele estd desenvolvendo, agora é um desenvolvimento lento. Mas ele
ja estd com uma coordenagdo ja estd m