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RESUMO

Este estudo tem por objetivo analisar a percepgao de profissionais de saude sobre a
oferta de servigos e atendimento de uma unidade de reabilitagdo para criangas com
sindrome congénita do Zika Virus em Vitoria de Santo Antdo Pernambuco. A
pesquisa utilizou uma abordagem exploratéria descritiva com base em metodologia
qualitativa que foi desenvolvida a partir de visita e observacdes em um servigo de
reabilitacdo e entrevistas semiestruturadas realizadas com profissionais de saude.
As entrevistas e observagdes na Unidade visaram levantar informag¢des sobre
infraestrutura, acessibilidade, numero de profissionais envolvidos no atendimento,
servigos oferecidos; As entrevistas tiveram énfase na percepc¢ao dos profissionais de
saude sobre a oferta e a qualidade dos servigos oferecidos. Conclui-se que a
assisténcia profissional interiorizada vem contribuindo para a participagéao familiar no
processo de reabilitagdo infantil e que as maiores dificuldades levantadas séo a
questao socioecondmica, o preconceito social e convivio social.

Palavras-chave: Reabilitacdo para Pessoas com Deficiéncia. Sindrome Congénita
do Zika Virus. Zika Virus.



ABSTRACT

This study aims to analyze the perception of health professionals about the provision
of services and care of a rehabilitation unit for children with congenital Zika Virus in
Vitoria de Santo Antdo, Pernambuco. The research used an exploratory descriptive
approach based on qualitative methodology that was developed from visits and
observations in a rehabilitation service and semi-structured interviews with health
professionals. The interviews and observations at the Unit aimed to gather
information on infrastructure, accessibility, number of professionals involved in the
service, services offered; The interviews had an emphasis on the health
professionals' perception of the offer and the quality of the services offered. It is
concluded that the internalized professional assistance has contributed to family
participation in the process of child rehabilitation and that the greatest difficulties
raised are the socioeconomic issue, social prejudice and social interaction.

Keywords: Rehabilitation for People with Disabilities. Congenital Syndrome of the
Zika Virus. Zika Virus.
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1 INTRODUGAO

Em 2014, um surto de uma doencga infecciosa sistémica febril de etiologia
desconhecida foi identificado no Rio Grande do Norte, sendo, no ano seguinte,
confirmado pelo Ministério da Saude (MS) o Virus Zika (ZIKV) como causador da
doenca até entdo desconhecida. (ABRASCO, 2016; DINIZ, 2016) A transmissao
autéctone de febre pelo ZIKV foi confirmada no pais em abril de 2015 e em 2016
foram divulgadas as primeiras notificagdes registradas do ZIKV com 91,3 mil casos
provaveis da doenga no boletim epidemioldgico, sendo a taxa de incidéncia 44,7
casos/100 mil habitantes no Brasil. (BRASIL, 2016a)

Em 2015, a Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco (SES/PE) recebe
um comunicado pelos profissionais da rede de saude estadual sobre um aumento do
numero de casos de criangas nascendo com microcefalia e estabelece a notificacao
desses casos como compulséria para o estado, e posteriormente o MS adota a
medida, anunciando a iniciagdo do protocolo de investigacdo em todo o Brasil. Em
novembro desse mesmo ano foi confirmada a relacdo do ZIKV ao surto de
microcefalia na regido Nordeste. (BRASIL, 2017e; BRASIL, 2015b; BRASIL, 2016¢)

Com o grande numero de casos de febre pelo ZIKV e também das criancas
nascendo com malformagcdo, o MS declara Emergéncia em Saude Publica de
importancia Nacional pela Portaria n°1.813, de 11 de novembro de 2015,
estabelecendo um Centro de Operagdes de Emergéncia Nacional (COES) de
responsabilidade da Secretaria de Vigilancia em Saude. (BRASIL, 2015c) No inicio
de 2016, a Organizagao Mundial da Saude (OMS) declara Emergéncia de Saude
Publica de importancia internacional com o ZIKV se espalhando de maneira
acelerada e ja presente em outros continentes. A situagdo extraordinaria de
emergéncia internacional aconteceu com a epidemia do virus H1N1 em 2009, com o
polivirus selvagem e com o ebola, ambos em 2014. (OMS, 2016a)

Em novembro de 2016 o Comité de emergéncia da OMS declara o fim da
emergéncia de saude de proporgcao internacional, considerando que as
consequéncias do virus permanecem sendo um desafio na saude publica e seis
meses depois, o0 MS declara fim da Emergéncia de Saude Publica de Importancia
Nacional para Zika e microcefalia, informando a OMS a queda significativa dos

casos em todo o pais com as agdes em combate ao mosquito transmissor
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juntamente com a mobilizagdo da populagado, deixando claro que sera mantido em
todos os niveis de vigilancia o enfrentamento ao Aedes aegypti. (OMS, 2016b;
BRASIL, 2017a)

Diante desta realidade, o trabalho visa analisar a percepgéo dos profissionais
em um servico de reabilitacdo do Estado para captar as dificuldades enfrentadas
pelas maes e pelo servigo, assim como identificar o histérico do surgimento do
servico de reabilitacdo e descrever a participagao familiar. Estudos recentes tém
apontado que, além da microcefalia, diversas s&o condicbes associadas ao
adoecimento pelo ZIKV, dentre elas, a Sindrome de Guillain-Barré (SGB). (MALTA,
2017) A primeira médica a conseguir associar o Zika a microcefalia foi Adriana Melo,
que constatou ao retirar o liquido amnidético de duas pacientes gravidas que os fetos
com microcefalia tinham sido atingidos pelo virus. (DINIZ, 2016)

A microcefalia € uma malformagdo congénita em que o cérebro ndo se
desenvolve adequadamente e o bebé, consequentemente, nasce com o perimetro
cefalico (PC) menor que esperado para a idade gestacional no momento do parto.
(SES/PE, 2015a) Segundo o MS (2017b), de 08 de nov/2015 a 06 de maio/2017
foram confirmados 2.722 casos de Microcefalia no Brasil, 3.372 casos notificados
ainda permanecem em investigacao e 7.625 foram descartados. As notificagdes em
Pernambuco representaram 15,18% das notificacbes do Brasil, 413 foram
confirmados 1.580 descartados e 339 permanecem em investigacdo. (SES/PE,
2017b)

Nao ha tratamento para a microcefalia, mas existem acdes de suporte que
podem auxiliar no desenvolvimento da crianga. A relacdo da microcefalia com déficit
de desenvolvimento e cognitivo acontece em cerca de 90% dos casos, variando o
nivel de gravidade. Por essa razdo, o acompanhamento de saude, do
desenvolvimento dessas criangas e continuidade do servico em sua integralidade
deve ocorrer desde o nascimento. O Sistema Unico de Saude (SUS) preconiza o
acompanhamento necessario conforme o desenvolvimento de cada um e suas
diferentes complicagdes, dentre elas respiratérias, neurolégicas e motoras. (BRASIL,
2015d; Brasil, 2016¢c) O Programa de Estimulacdo Precoce langado pelo MS
“objetiva estimular a crianga a ampliar suas competéncias, abordando os estimulos
que interferem na sua maturagcdo, para favorecer o desenvolvimento motor e
cognitivo” (BRASIL, 2016d, p. 29).
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A abordagem qualitativa com énfase no estudo exploratério foi o método
utilizado no trabalho, sendo um recorte de uma pesquisa maior da Universidade
Federal de Pernambuco (UFPE), onde foi realizado entrevistas semiestruturadas
com os profissionais e observagdes na unidade. Embora a Secretaria Estadual de
Saude tenha disponibilizado novos servigos e readequado algumas unidades de
reabilitacdo existentes para atender a demanda ocasionada pela epidemia de SCZ,
€ preciso analisar a percepgao dos profissionais sobre a oferta e a qualidade dos

Servicos.

JUSTIFICATIVA

Os Servigos de reabilitagdo para pessoas com deficiéncia ja séo
disponibilizados pelo SUS e instituicbes privadas, mas a epidemia do Zika,
Chikungunya e dengue, relacionadas ao Aedes que é o transmissor, trouxe a tona
uma necessidade mais especifica. As criangas com SCZ precisam ser estimuladas o
mais cedo possivel para desenvolver a sua area motora, visual, auditiva e intelectual
para que assim possam se desenvolver adequadamente, mesmo em suas limitagdes
e consequentemente adquirir uma autonomia dentro das suas capacidades.

Os principais motivos impulsionadores da pesquisa estdo ligados a
importancia de uma devida informagdao a respeito dos servicos publicos de
reabilitacdo para criangcas com SCZ, na qualidade dessa oferta em Pernambuco e
também na adequacdo do SUS em reabilitar esses usuarios em meio a uma
epidemia, suas consequéncias, demandas, aos impactos na autonomia das criangas
com ma formacao e perfil das méaes que tem seus bebés com Microcefalia ou outras
alteracgdes decorrentes da SCZ.

A pesquisa segue o direcionamento das questdes de quais sdo as ofertas
para esse publico especifico? Quais os enfrentamentos identificados pelos
profissionais quanto a instituicao e as familias? Qual a percepcao dos profissionais
de saude que prestam assisténcia a essas criangas e consequentemente, a

essas familiares?
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 As epidemias de arboviroses no Brasil, as formas de enfrentamento e os

desafios para as politicas de reabilitagcao em saude

Uma das grandes preocupagdes mundiais na saude publica sdo as
arboviroses, “composto por centenas de virus que compartilham a caracteristica de
serem transmitidos por artrépodes” (DONALISIO, 2017. p.02), sendo os mosquitos
Culex e Aedes principais géneros da transmissao. Em paises como o Brasil, com
clima tropical e deficiéncia nas condi¢des de saneamento, as arboviroses sdo mais
frequentes e, consequentemente, o combate ao vetor tem sido foco de politicas de
saude. Entre os anos 50 e 70 o Aedes aegypti foi erradicado no pais duas vezes,
mas a reintrodu¢do do vetor aconteceu em 1976 e desde entdo esta presente no
Brasil. (ZARA, 2016)

O Plano de Erradicagcdo do Aedes aegypti (PEAa) foi colocado em pratica
pelo MS em 1996, preconizando a participacao da Unido, Estados e municipios no
objetivo de reduzir os casos de dengue hemorragica com atuacdo multisetorial, mas
nao obtendo resultado e nos anos de 2001 e 2002 foram langados os planos Plano
de Intensificacdo das Agdes de Controle da Dengue (PIACD) e Plano Nacional de
Controle da Dengue (PNCD), respectivamente, com objetivo de controle vetorial nos
municipios com maior transmissao e uma estratégia com participacdo de varios
colaboradores como a Vigilancia epidemiolégica e Saneamento ambiental com
adequacdes especificas de acordo com a regidao para o combate ao vetor. (op cit
idem, 2016)

As formas de lidar com as arboviroses no Brasil tem sido tradicionalmente,
desde Oswaldo Cruz, direcionadas para o controle do vetor e o atendimento
ambulatorial focado no controle dos sintomas da dengue (geralmente associados a
desidratagdo, dor e febre) ou, no caso da febre amarela, as campanhas de
vacinagao nos locais endémicos. No entanto, as recentes epidemias de Zika, sua
correlativa Sindrome congénita e Chikungunya trouxeram desafios para as politicas
de saude direcionadas as arboviroses, uma vez que essas doencas trazem
complicagbes neuroldgicas e neuromusculares que demandam atendimentos mais
completos e complexos como os servigos de reabilitagdo, por exemplo.

Em um contexto tradicionalmente hospitalocéntrico no Brasil, o acesso a

assisténcia médica era por institui¢gdes filantropicas com pagamento direto ou por via
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formal no mercado de trabalho e acesso universal vinha por acdes de saude
preventiva como vacinagdo, saneamento, controle de endemias e outros. Em julho
de 1953 foi criado o MS, com a Lei n® 1.920, com dedicacdo a assisténcia a saude.
(RIBEIRO, 2010; BRASIL, 2017c) Outros acontecimentos histéricos aconteceram
nesse mesmo seculo, como a criacdo do Instituto Nacional de Previdéncia Social
(INPS), posteriormente o Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia
Social (INAMPS) Conferéncias Nacionais de Saude e demais construgbes e
acontecimentos. Mesmo com a criagdo do SUS e a garantia da saude como direito
de todos e dever do Estado no texto constitucional, os programas de reabilitacdo
nao tem tido, ao longo do tempo, um espaco prioritario nas formulagdes de politicas

de saude e implantag¢ao dos servigos.

2.2 As Politicas de Reabilitagao no Brasil

Embora os servigos de reabilitacdo tenham ganhado forga no século XX, os
recursos direcionados a essa assisténcia comegaram no periodo de industrializacao
no pais e nos anos de 1940 comegaram a surgir as primeiras instituicbes
filantropicas, de atendimentos particulares e de caridade para deficientes fisicos e
criangas com deficiéncia mental no Brasil. (PEREIRA, 2009; RIBEIRO, 2010) Os
servicos de reabilitacdo eram oferecidos pela previdéncia social em 14 Centros de
Reabilitacdo Profissional para os trabalhadores acidentados e também em hospitais
e instituicdes privadas conveniadas com o INPS e outras organizagdes. Contudo, foi
em 1986 que um grande avango tomou forma através da VIII conferéncia que
aprovava a diretriz da universalizagcdo da saude, sendo constituido o Sistema
Unificado e Descentralizado da Saude (SUDS). Na Assembleia Nacional Constituinte
de 1987/88 o SUS foi aprovado e na Constituicdo de 1988 foram estabelecidas as
suas diretrizes e principios. Apos a instituicdo do SUS os programas de reabilitagdo
passam a ser geridas pelo governo federal de maneira centralizada, diferentemente
das demais politicas de saude que sdo administradas pelos estados e municipios do
pais. (RIBEIRO, 2010; BRASIL, 1988)

A rede de servicos especializados em reabilitacdo e habilitagao foi criada a
partir da Lei 7.853/89, aonde dispde a proposta de apoio as pessoas com deficiéncia

e integracao social no setor saude, e iniciando a organizagao de redes municipais de
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reabilitacdo. (BRASIL, 1989) O incentivo a criagdo de Centros Especializados de
Reabilitagdo com equipes multiprofissionais que acompanham e estimulam o
desenvolvimento de individuos com déficits motores, sensoriais ou cognitivos pelo
SUS aconteceu no ano de 1993 com o Programa de Atengdo a Saude da Pessoa
com Deficiéncia do MS. (RIBEIRO, 2010)

No ano de 2001, foi publicada a Portaria GM/MS n° 818 e Portaria MS/SAS n°
185, que cria a Rede Estadual de Assisténcia a Pessoa Portadora de Deficiéncia e a
concessao de orteses, proteses e meios auxiliares de locomogao, respectivamente,
onde passam a ser organizadas por niveis de complexidade. (RIBEIRO, 2010;
BRASIL, 2001ab) Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianga
(PNAISC); Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia e da Rede de
Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia; e a Politica Nacional de Atengao
Basica; fazem parte da Atencdo em Redes de Cuidado na articulagdo com demais
servigos para garantia de um efetivo acolhimento, diagnostico e tratamento na
conjuntura da reabilitagdo. (BRASIL, 2016b)

No Plano Nacional de Saude de 2016 a 2019, a atengcdo a pessoa com
deficiéncia resulta na rede de Cuidados que participa do programa Viver sem Limite
que é composta por um eixo de atengdo odontoldgica, reabilitagdo, implantagdes de
oficinas ortopédicas, incluindo atencédo especifica e necessaria para as criangas e
atencdo para todos os tipos de deficiéncia: auditiva, fisica, visual, intelectual,
ostomia e multiplas deficiéncias, lancada em 2011 com o MS assumindo a
responsabilidade do eixo do cuidado.

Segundo Ribeiro (2010), além dos servigos publicos, ha oferta em instituicdes
privadas e instituicdes sem fins lucrativos que recebem recurso do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS) para aliviar o sistema que por mais que esteja avancando
timidamente em sua oferta e qualidade, continua sendo insuficiente em uma rede
desarticulada, precaria e descontinuada. No Relatério Mundial sobre a Deficiéncia
recursos (2011) diz que os recursos destinados aos servigos de reabilitagdo sao
separados das despesas com assisténcia médica, causando dificuldade de

levantamento especifico, além da falta de recurso para as tecnologias necessarias.



17

2.3 Conceitos de Reabilitacio e a sua Influéncia na Atencao as Pessoas

Portadoras de Deficiéncia no Brasil

Segundo Pereira (2009, p.48), “a reabilitagdo num sistema de saude de cunho
universalista € algo recente no Brasil e, assim como o proprio sistema de saude, se
configura como um modelo em construgdo” [...], se estruturando na deficiéncia,
patologia e relagdo entre saude e doenga. A complexidade da deficiéncia na
organizacgao social € debatida no livro de Diniz (2007), estabelecendo como um fator
principal a atividade de vida social assegurando, com a reabilitagdo, a maior
independéncia em atividades diarias. Esses processos se relacionam com o
desenvolvimento humano e as capacidades adaptativas nas diferentes fases da
vida. Abrangendo os aspectos funcionais, psiquicos, educacionais, sociais e
profissionais (BRASIL, 2008).

De acordo com a Constituicdo de 1988, todo cidadédo tem o direito a saude
como garantia pelo Estado, incluindo o direito a habilitacdo e a reabilitagcdo as
pessoas que tem deficiéncia. Direcionando essa garantia, o MS langa a Portaria
GM/MS n°. 818 de 05 de junho de 2001, criando a Rede Estadual de Assisténcia a
Pessoa Portadora de Deficiéncia na perspectiva de um delineamento da reabilitacdo
em uma rede hierarquizada e regionalizada de servigos e em 2002 institui a Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia por meio da Portaria MS/GM n° 1.060
de 05 de junho de 2002. Mas atual, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
foi instituida pela Portaria MS/GM n°® 793 de 24 de abril de 2012 para criar, ampliar e
articular atengdo a saude para as pessoas com deficiéncia no SUS. (RIBEIRO,
2010; BRASIL, 1988; 2001a; 2002; 2012)

E fundamental que haja uma interlocugdo entre as redes de Reabilitagdo, os
NASF (considerando suas acbes em reabilitacdo) e o atendimento em
reabilitacdo nos servigos especializados (ambulatorial e hospitalar), sendo
fundamental a comunicagdo com as agbes de promogao a saude,
prevencdo de agravos/deficiéncias e reabilitacdo das UBS, integrando todos
eles em uma rede de assisténcia. (BRASIL, 2010)

As praticas de reabilitagdo se referem a integralidade do servigco quanto ao
diagnéstico, continuidade na atencéo, intervencdo, melhoria na qualidade de vida,
aproveitamento de tecnologias e participagdo social, interagindo profissionais de
saude e usuarios na comunicacado e participagado em todos os niveis do servico,
(PEREIRA, 2009; RIBEIRO, 2010) considerando que a integralidade considera o

contexto social, historico, ambiental e familiar em que o individuo esta inserido com
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uma atencdo integral, tanto coletiva quanto individual, articulando entre equipe
multiprofissional. (SOUZA, 2012) Pereira (2009) afirma que as pessoas com
deficiéncia em algum momento de sua vida buscam atendimento de reabilitagao,
seja ele ou algum familiar; sendo definido na convengdao da ONU (2012) que as
pessoas deficientes “sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial” e que de alguma maneira ndo podem exercer
plena participagao na sociedade como os demais individuos.

No més de outubro de 2015, chega o comunicado pela SES/PE sobre o
elevado numero de criangas nascendo com malformacdo e como resposta foram
estabelecidas as notificagdes para monitoramento. As Diretrizes de estimulagéo
precoce criangas de zero a 03 anos com atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor foi uma das respostas, além de outras ferramentas de orientacéo e
seguimento caracteristico de comportamento dos servigos publicos, para
estabelecer o acompanhamento do desenvolvimento dessas criancas a partir dos
primeiros anos de vida de maneira integral com garantia de acesso, rapido
diagndstico, tratamento, estimulacéo, reabilitagdo e cuidados especificos. O cuidado
articulando entre os servigos basicos e especializados na RAS do SUS para permitir
uma melhor autonomia e inclusdo social. (SES/PE, 2015a; BRASIL, 2016b)

Conforme a Constituicdo Federativa do Brasil, as politicas publicas de saude
e o MS, os direitos sdo universais, integrais e equanimes a todos os individuos que
chegam a rede necessitando de cuidados. Com as novas demandas o MS investe
no ano de 2017, R$ 135,2 milhdes em abertura de novos servigos para assisténcia
as criangas com SCZ e em pesquisas sobre as doencas relacionadas ao Aedes
aegypti, destinando R$ 9,1 milhdes para quatro Centros Especializados em
Reabilitacdo (CER) no Estado de Pernambuco para oferta de servico pelo SUS com
assisténcia integral. (BRASIL, 2017d)
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3 OBJETIVOS

Objetivo Geral:

Analisar a percepgao de profissionais de saude sobre a oferta de servigos e
atendimento de uma unidade de reabilitacdo para criangas com sindrome congénita

do Zika Virus em Vitoria de Santo Antao Pernambuco.

Objetivos Especificos:

e Analisar o histérico/surgimento do funcionamento do servigo de reabilitagédo e

atividades oferecidas para as criancas atendidas;

¢ I|dentificar as dificuldades no funcionamento da unidade a partir da percepcéao

dos profissionais;

e Perceber os impactos da epidemia de SCZ no funcionamento da unidade a

partir da percepcao dos profissionais.

e Descrever a percepcao dos profissionais quanto a participacdo e

envolvimento das familias no atendimento e cuidado com as criancas;
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4 METODOLOGIA

Essa pesquisa integra um estudo de maior porte que tem por titulo
Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Saude e Gestdo de Servigos para
Mulheres e Seus Filhos com Disturbios Neurologicos Relacionados com Zika em
Pernambuco, Brasil. Coordenada pelo Nucleo de pesquisa Familia Género e
Sexualidade (FAGES), da Universidade Federal de Pernambuco em colaboragéo
com outras instituigdes no Brasil e na Inglaterra. A pesquisa se divide em dois eixos,
uma voltada para as mulheres e integrantes familiares afetados pelo Zika e o outro
voltado para o dialogo com gestores de programas, instituicbes e pessoas que
almejam oferecer servigos de prevengéo contra o virus e cuidado para os afetados.
(SCOTT, 2016)

A pesquisadora foi admitida como bolsista em Iniciacdo Cientifica na
pesquisa no inicio do ano de 2017 e desde entdo esteve participando de debates na
tematica, visitando as instituicdes de reabilitacdo e associagdes e envolvida em
atividades internas e externas do grupo. A escolha da pesquisa individual (TCC) foi
dialogada com os orientadores para associar a tematica maior com a saude coletiva,
entdo se percebeu que os servigos de reabilitagdo eram um grande entrave e que a
disponibilizacédo dos servigcos e readequacdes era evidenciada nos debates.

Diante disso, tratou-se de trabalhar com pesquisa exploratdria descritiva
com base em metodologia qualitativa que foi desenvolvida a partir de visitas e
observagbes em um servico de reabilitagdo e entrevistas semiestruturadas
realizadas com profissionais de saude. As entrevistas e observagdes na Unidade
visaram levantar informag¢des sobre infraestrutura, acessibilidade, dificuldades,
numero de profissionais envolvidos no atendimento, servigos oferecidos; As
entrevistas tiveram énfase na percepgao dos profissionais de saude sobre a oferta e
a qualidade dos servicos oferecidos.

Para Minayo (2001) a “pesquisa qualitativa responde a questbes muito
particulares.” As ciéncias sociais se preocupam com o nivel de realidade,
trabalhando no significado do universo, nos valores, nas atitudes, nas aspiragdes,
nas crengas, que ao todo corresponde a uma profunda relagdo e aos fendbmenos
que nao podem ser quantificados. Segundo Marconi & Lakatos, a pesquisa de

campo € de carater exploratério-descritivo que combinados sao:
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[..] estudos exploratérios que tém por objetivo descrever
completamente determinado fenémeno, como, por exemplo, o estudo de um
caso para o qual sao realizadas analises empiricas e tedricas. Podem ser
encontradas tanto descricdes quantitativas e/ou qualitativas quanto
acumulagéo de informagdes detalhadas como as obtidas por intermédio da
observacado participante. Da-se precedéncia ao carater representativo
sistematico e, em consequéncia, os procedimentos de amostragem sao
flexiveis. (2003, p.187)

A observagao utiliza os sentidos (ver e ouvir) para obter os aspectos da
realidade, examinando os fatos ou fendmenos que desejam estudar e registrando os
dados a medida que forem ocorrendo, espontaneamente, se constituindo na técnica
fundamental da Antropologia. Enquanto a entrevista consiste na obtencdo de
informacgdes sobre um assunto utilizando procedimentos para a coleta de dados. A
presente pesquisa vai utilizar a entrevista semiestruturadas, que garante liberdade
para desenvolver amplamente uma questdo com perguntas abertas. (MARCONI,
2003)

O critério de escolha da instituicdo foi baseado na facilidade de acesso
considerando distancia geografica, bem como a inclusdo desta no projeto maior do
qual esse subprojeto faz parte, cujo foco esta voltado para a regido metropolitana e
interior do estado. A unidade escolhida € um servigo filantrépico de referéncia para
reabilitacdo, conveniado ao SUS e localizado no municipio de Vitéria de Santo Antao
que fica a uma distancia de 60km do Recife, na Regido da Zona da Mata

Pernambucana.

Foram realizadas 12 (doze) visitas a unidade e realizadas entrevistas com
cinco profissionais de saude, sendo uma psicologa, uma fisioterapeuta, uma
terapeuta ocupacional, uma fonoaudidloga e uma assistente administrativa. Todas
vinculadas ao setor de reabilitagdo da unidade de saude escolhida. As entrevistas
foram gravadas e os dados avaliados através da metodologia de analise de
conteudo (BARDIN, 2011) que consiste na leitura/escuta sistematica das entrevistas
e selecdo de eixos tematicos comuns para posterior elaboracdo dos conteudos
latentes nas falas dos entrevistados.

4.1 Conscideragoes éticas, Riscos e Beneficios.

O projeto utilizou o parecer 2.001.642 do projeto maior que foi submetido e

aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFPE. Foi utilizado Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que apresenta os objetivos e métodos da
pesquisa, possiveis riscos e beneficios a participagéo e garantia de sigilo dos dados
pessoais. Apenas apods a concordancia e assinatura do TCLE houve a participagao

dos profissionais de saude no estudo. O roteiro prévio das entrevistas segue anexo.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

5.1 Histoérico e surgimento do servigo de reabilitagdao na unidade.

Segundo a fala dos profissionais, o servico comegou a disponibilizar
atendimento para criangas com microcefalia no primeiro semestre de 2016, quando,
ao realizar o “Teste da Orelhinha” e a “Triagem Auditiva Neonatal” - exames de
rotina do servigo - uma das enfermeiras percebeu alteragdes no desenvolvimento de
uma crianga e sugeriu que a méae procurasse um especialista para avaliar a
situagdo, sendo esta, posteriormente, diagnosticada com microcefalia em
decorréncia do ZIKV. A partir disso, 0 servico comegou a contatar as demais maes
da regido, cujas criancas foram notificadas através da vigilancia epidemiolégica
estadual, para informar sobre o servigo que estava sendo organizado para recebé-

las.

Atualmente, o servico tem um Nducleo de Assisténcia Multidisciplinar ao
Neurodesenvolvimento Infantil (NAMNI) que conta com 25 profissionais, sendo um
homem e demais mulheres, de diversas especialidades para atender criancas de
zero a dezessete anos com questdes no Neurodesenvolvimento, onde o carro chefe
de atendimento € o Transtorno de Espectro Altista (TEA), sendo 280 criangas
cadastradas no servigo, 13 delas s&do com diagndstico de microcefalia ou atraso no
Neurodesenvolvimento em decorréncia do Virus Zika, vindas do Municipio de Vitoria
de Santo Antdo, Cha de Alegria, Gléria do Goita, Moreno, Bonanca e Escada. Esta
unidade vem se tornando Referencia Estadual para trabalhar a reabilitagcdo e
habilitagdo das criangas com dificuldades neurolégicas, sendo disponibilizadas 20
vagas mensais, através de convénio SUS-estadual e reguladas pelo Municipio de
Vitéria de Santo Antdo. Essas vagas visam a Avaliacdo Global das criancas por
equipe multiprofissional e, a partir de entdo, sdo agendados os servigos conforme
suas necessidades. O atendimento é de carater individual com 20 (vinte) minutos de
terapia e 10 (dez) minutos de orientagdo ao responsavel, totalizando até 30 (trinta)
minutos. A Instituicado conta como parceiros, o Centro Académico de Vitéria (CAV), a
Equipe de Nutricdo da UFPE e Tribunal de Justica (TJ).

O apoio da Instituicdo em relacdo a adaptacdo dessa familia também é

reconhecido durante as entrevistas aos profissionais, relatando que o NAMNI
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organiza diversas agdes para o lazer, estimulagcdo externa e para o convivio social
dessas criancas, como o Cine NAMNI e passeios ao Parque com todos os 25
profissionais presentes para prestar assisténcia nesses momentos, visando uma
participacdo conjunta entre instituicdo, responsavel e criancas para melhor
desenvolvimento e ensinar que essas familias também tém o direito a diversédo e ao
brincar.

(...) eu trabalhei muito com ela o passear, ir pra praga e passear no
social porque uma que a microcefalia quando eles estdo bebé, eles
choram muito, choram muito mesmo, é como se eles se
incomodassem, tinha algo incomodando e as vezes o da gente aqui
(do NAMNI), muitos com microcefalia foi percebido que era epilepsia,
porque por ser crianga, é diferente a epilepsia, entdo as vezes aquele
choro prolongado com aquele suspiro, ai quando entrou com

medicamento foi que acalmou (...) (PISIC)
A interacao social das criangcas acontece por meio do brincar com o outro e
essa condigdo permite a capacidade imaginativa na vivencia dessa amizade. O
sorrir, trocar afeigéo e brincar propriamente dito, proporciona um vinculo afetivo tanto
com os pais, quanto com o meio social. Os brinquedos, as brincadeiras e os sentidos
ludicos sao importantes ferramentas no desenvolvimento da crianca,
consideravelmente potencializada em seus efeitos com acompanhamento e

estimulacéo profissional. (BRASIL, 2016b)

5.2 Dificuldades no funcionamento da unidade a partir da percepg¢ao dos

profissionais.

As maiores dificuldades levantadas pelos profissionais sdo as questdes
socioecondmicas das familias que encontram dificuldades no custo dos transportes
e mantimentos das criancas, o atendimento reduzido conforme a orientagdo de
estimulacao precoce, onde sdo atendidos uma vez por semana e o recomendado
serem trés vezes semanais, a falta de profissionais capacitados e dispostos a
trabalhar com patologias especificas relacionadas ao Neurodesenvolvimento, a falta
do Estado para dispor capacitagcdes profissionais e a falta de estimulagao por parte

dos responsaveis.

As dificuldades que as maes colocam é a questao socioecondmica, a
questao financeira né, (...) Por qué? Porque nem todos os dias essa
mae, embora receba o beneficio da crianga, no valor do salario
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minimo, mas essa mae nado tem condi¢gdes financeiras, nem
psicologicas de ta se deslocando constantemente, semanalmente
pras unidades de terapia com essa crianga. (...) das 13 que nés
temos 07 tem acesso ao beneficio, né, que foi negado, mas
recorreram e posteriormente foi aceito, dada a permissao e eles... é,
foi liberado o beneficio deles. Algumas est&o recorrendo e outras, por
tantas dificuldades que ja enfrentam, preferem esperar, mas elas
estdo correndo atras sim, a maioria elas correm atras. (A. ADM.)

Segundo o INSS (2017), O Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC) é
garantido a pessoas com deficiéncia e idosos a partir de uma faixa etaria especifica
conforme a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), em que garante o valor de
um salario minimo e apenas 0s que conseguem comprovar que nao possuem outro
tipo de manutencdo conseguem o tao almejado beneficio. Os requisitos seguem um
padrao minucioso de avaliagdo, com agendamento prévio, analise socioecondmica

da familia e comprovagdes documentais para ser aprovado.

Sobre o preconceito social, a dificuldade que eu via, (...) a gente tem
um preconceito dentro da gente guardadinho que ai quando acontece
algo a gente se arma, (...) elas vao aceitando, elas vao levando mais
a sociedades, elas nao vao ligar tanto pra o olhar do outro, mas de
inicio pra elas, vao ver essa barreira dentro dela mesmo, s6 com o
tempo, (...) a rotina modifica totalmente a negacao, por que vai sim
negarem algo pra se dedicar ao filho, ndo vai poder trabalhar, ndo vai
poder fazer um monte de coisa, ndo vai poder dar atengédo ao marido
no inicio, principalmente no inicio, entdo tudo isso é uma
modificagao(...) (PISIC)

A dificuldade é percebida tanto em relagdo as criancas em condicdes de
deficiéncia, como também as maes que terdo que enfrentar a falta de infraestrutura
para garantir dignidade a ambos, tendo em vista que em algum momento essas
maes terdo que trabalhar e ha uma dificuldade ou até mesmo nao exista a
identificacado de instituicbes adequadas, equipadas e prontas para receberem essas
criancas, entdo € provavel que os participantes do cotidiano dessa familia serdo os

personagens que as “olhardo” enquanto a auséncia do responsavel. (REGO;
PALACIOS, 2016)
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5.3 Impacto da epidemia de SCZ no funcionamento da unidade a partir da

percepcgao dos profissionais.

Em 2016, o servigco comecgou a atender tanto as méaes, com o acolhimento por
profissionais da Psicologia e Servigo Social, quanto as criangas na questdo da
estimulacédo precoce, elas estavam em média com 04 meses. Essas maes foram
acompanhadas durante todo o primeiro ano na instituicdio com um atendimento
focado nas criancas, “em como essa mae visualizava esse filho, como estava
acolhendo esse filho, qual era os pensamentos dela diante de um futuro sobre esse
filho, sobre o preconceito” (PSIC.) Entdo percebemos que o cuidado abrange toda a
familia. O acompanhamento das criangas ao Psicélogo tem previsdo de ocorrer a
partir das 03 anos de idade, utilizando o parametro de acompanhamento as criangas
com TEA, porém cada caso é visto individualmente, no caso, hoje no servico uma
das criangas ja recebe esse apoio/atendimento psicoldgico e ela tem pouco mais de

02 anos.

Dentre as profissionais entrevistadas, a fisioterapeuta e a terapeuta
ocupacional realizam um atendimento conjunto em uma mesma sala, enquanto os
demais profissionais atuam individualmente. As abordagens utilizadas no servigo
sao distintas conforme a patologia, no caso do autismo, muito comparada pelos
profissionais para ilustrar/exemplificar a diferengca de abordagens, é utilizada uma
abordagem cognitiva em que ha “dificuldade de aprendizagem, socializagao,
comunicagao” (T.0.), ja nas criangas com SCZ é utilizada uma abordagem de
estimulacao precoce que é baseado na estimulagao fisica, visual, auditiva e de fala.
Além do servigo na instituicdo, as criancas sdo acompanhadas em outras unidades
na Regido Metropolitana para contemplar o maximo de estimulagdo necessaria,

inclusive as que nao sao ofertadas na instituicao local, como a estimulagao visual.

Aqui a gente trabalha com uma abordagem Cognitiva (TEA), ja se
fosse com pacientes de zika, com microcefalia, € uma questao de
estimulacao precoce, porque eles vém com varios atrasos (...) o
trabalho da terapia ocupacional com a fisioterapia se mistura muito,
que € essa estimulagao precoce nessa inicial que é bastante fisica,
entado a estimulagao visual, estimulagdo auditiva, essa questao pra
eles estarem aumentando essa movimentacéo, abrindo mais essas
maos, é uma questdo bem fisica (...) (T.O.)



27

O objetivo da estimulacdo precoce esta na ampliagdo das capacidades
motoras da crianga, na pratica, despertando estimulos que favorecam o
desenvolvimento o mais cedo possivel para uma melhor efetividade e eficiéncia no
habilitar suas aptiddes. (BRASIL, 2016b) Além dos atrasos motores, as criangas com
microcefalia em decorréncia do ZIKV podem apresentar redugdes visuais, auditivas
e na parte cognitiva que esta ligada ao dia a dia da crianga, nas suas praticas
didrias e nas atividades de diversdo, como o brincar. O sistema muscular e
esquelético também ¢ afetado nas formas de redugbes musculares, redugdes no
sistema respiratorio e nas articulagdes. (NORBERT apud COFFITO, 2016).

Por apresentarem uma realidade socioeconémica dificil, alguns profissionais
orientavam no momento das reabilitagbes sobre matérias que poderiam ser
adaptados ou confeccionados para a estimulacdo no dia a dia da crianca, essa
pratica melhora os resultados de estimulo e os pais estariam ajudando na continua

pratica das atividades de forma simples e de baixo custo.

Pronto, aqui eu vejo que tem umas plaquinhas das cores pra ver
essa diferenciacao das cores pra estimulacdo sensorial, (...) entdo a
gente sempre orientava assim (...) pega o pote do Danone, tampa
ele, bota um graos de feijdo dentro, ja vira um chocalho, pega fita,
enrola e faz diferenciacdo de cores”, mostra muito assim “pega um
carretel de linha e passa uma fita de outra cor que vai contrastar ja
pra poder estimular essa visao” (...) (T.O.)

Todas as atividades diarias da crianca no lar devem ser estimuladoras e
participativas na rotina da casa, como a troca de roupa, o banho, os brinquedos, os
objetos com diferentes cores e texturas, tudo isso sdo auxiliadores no
desenvolvimento. As experiéncias também sao importantes e tem relacdo ao
desenvolvimento, como o contato com tinta, grama, areia, geleias e outros. Além dos
lagos afetivos a estimulacao tatil pode participar da estimulagao precoce. (BRASIL,
2016b)

5.4 Percepcdo dos Profissionais quanto a participacao e envolvimento das

familias no atendimento e cuidado com as criangas

No inicio desse diagnodstico, os profissionais perceberam que houve certa
resisténcia por parte das maes em aceitar a patologia da criancga, trazendo tona o
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medo do preconceito, as incertezas do futuro da crianga, suas limitagbes perante
como cuidar do filho e suas angustias perante a sociedade, mas atualmente os
profissionais identificam uma forga maior por parte desses cuidadores, um amor que

ajudou a dar forga para lutar, cuidar e proteger o filho.

Olha, na verdade de inicio a gente notou, tinha uma resisténcia, tinha
umas que ndo queriam aceitar, até hoje a gente nota que tem gente
qgue ainda sofre com algumas coisas né, foi aprendendo a lidar, mas
nota que tem umas que s&o mais resilientes, outras ndo, entendeu.
(FISIO)

A chegada de um filho causa em todas as familias diversos tipos de
sentimentos, como “ansiedade, angustia, insegurangca e medo”, que podem estar
presentes a partir da noticia da existéncia desse novo ser. Ha uma intensidade de
sentimentos quando descoberto a deficiéncia do bebé, causando preocupacgdes
sobre o futuro e o cuidado da crianga, juntamente com a sensagao de limitagdo e
medo por parte dos responsaveis. As equipes de saude tem um importante e
especifico papel a partir dessas realidades que demandam atencédo para o apoio
psicossocial em meio a esse contexto familiar em que esses bebés estdo inseridos.

(BRASIL, 2017)

Os profissionais destacam a importancia da participacdo Familiar,
principalmente a participagdo Materna, que se configuram os responsaveis mais
presentes no acompanhamento integral dessas criangas, mas também percebem
limitacbes em todos 0s espagos em que essa crianga perpassa, ou seja, ha uma
limitagdo na parte institucional a partir do momento em que ndo conseguem
preconizar todas as reabilitacées conforme o sugerido pelo MS, que seria no minimo
03 vezes semanal, as limitagdes dos responsaveis em relagcdo as praticas dos
exercicios de estimulagao por haver desconforto na crianga, limitagdes por parte de
Orgaos Publicos a respeito dos transportes e Beneficios financeiros e tantas outras

limitagcbes percorridas no processo de cuidado.

Noés avaliamos a participacao da familia como elemento fundamental
na ajuda do desenvolvimento da criangca né, com a sindrome
congénita, por qué? Porque é uma crianga que precisa de cuidados,
€ uma crianga com suas limitacdes e ndo é facil também pra essa
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mae que também tem suas limitagdes, sair de casa todos os dias
com a crianga pra realizar essa terapia, entdo querendo ou n&o gera
um desgaste fisico e psicoldgico pra essa mée, eu identifico isso,
porque as vezes elas chegam aqui, mas "oh, eu vim do Altino, vim do
Getulio, vim do Hospital das Clinicas cheguei agora, estou com fome,
nao almocei, ndo deu tempo, o carro ndo esperou”, entdo assim, elas
que trazem as dificuldades maiores. (A. ADM.)

De acordo com as Diretrizes de estimulagao precoce, a participagcao familiar
tem um carater benéfico e necessario para um resultado positivo na estimulacao e
desenvolvimento das criangas. Muitas vezes o sentimento dos responsaveis pode
ser ambiguo no momento de adaptagao e reconhecimento da crianga em um cenario
de impoténcia, ansiedade, estresse e até mesmo culpa por requerer uma habilidade
no ato de cuidar. “Na medida em que o comportamento do bebé muda, conforme o
desenvolvimento, a familia precisa também mudar e se adaptar as novas
demandas.” (BRASIL, 2016b. p.114)

A participagado dos familiares no processo de cuidado e reabilitacdo das
criangas € muito orgulhosamente relatada pelos profissionais, muitos consideram
que as maes sao um modelo de resiliéncia e as mais entregues no se doar as
necessidades da crianga, a vida delas gira em torno das reabilitagdes, habilitagcoes e
monitoramento desse ser, sobrepondo a elas mesmas. A semana é completamente
composta por atividades nos servigos, e como elas definem, o domingo é o dia de

lazer de ambos, sem idas as unidades.

Até as mais “doidas”, vamos dizer assim, aquelas que vocé vé assim,
“‘meu deus, essa mae ndo vai dar em nada”, elas sdo muito
comprometidas com o cuidado desses meninos, muito, até aquela
mae mais louca que vocé vé assim, “essa € sem juizo na cabecga”,
mas elas conseguem, elas sao muito comprometidas, elas levam
informagdes da gente pra outra Fono que trabalha com eles em
Recife, traz informagdes da Fono de Recife pra ca (...) (FONO)

O auxilio familiar no acompanhamento e desenvolvimento da crianga, assim
como o suporte social, € necessario para uma saude mental de todos os individuos
que estao em contato direto e indireto, ou seja, um dos fatores importantes o bem
estar infantil, € a garantia de uma qualidade de vida dos responsaveis. (BRUNONI,
2016)
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

O surto de criangas com SCZ trouxe grandes impactos a oferta e servigo de
reabilitacdo no pais, tendo maior visibilidade no estado de Pernambuco por ser o
pioneiro a adotar a notificagdo em decorréncia do aumento do numero de casos e
por apresentar maior numero de notificados em investigagao, logo a problematica
passou a ser o atendimento dessas criangas em longo prazo, onde seriam inseridas
e como seria a readequacado dos profissionais na estimulacdo. O profissional
Sanitarista se insere no contexto a fim de efetivar e problematizar a necessidade dos
debates na tematica, assim como no ambito da gestao, ter um olhar e sensibilidade

no reabilitar essas criancas e posteriormente na autonomia deste individuo.

Essa “nova” demanda esta gerando, no processo atual, a interiorizagédo do
servigo de reabilitacdo para descentralizar a alta demanda da Regiao Metropolitana,
caracterizando na saude publica um processo resultante das politicas publicas que
foram pensadas e que devem permanecer em atualizacdo no contexto social em que
se configura a situagédo do pais e suas necessidades e demandas. Tendo em vista
essa metodologia, a instituicdo trabalhada no projeto se readequou a necessidade
da regido para atender o publico de SCZ, consequentemente expandindo seu
publico alvo por captar outras patologias esquecidas, evidenciando a falta de servigo
e estrutura para o atendimento as pessoas deficiéncia. A participagdo do graduando
em saude coletiva vem para alavancar os debates sociais sobre os direitos e pra dar
resolutividade nas gestdes e servicos publicos e privados, evidenciando a
sensibilizagdo do olhar sanitarista em um contexto de dificuldades caracterizados

nacionalmente.
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APENDICE A - Roteiro de Perguntas para os Profissionais de Saude

Identificacdo do Servico:

Data:

1. Profissao e trajetdria do profissional entrevistado:
1.1 Desde quando trabalha no servigo?

1.2 Desde quando o servigo trabalha com Reabilitagdo para Sindrome Congénita Do
Zika Virus (SCZ)?

2. Que tipos de servicos de reabilitacdo sdo oferecidos nessa unidade para as
criangas com SCZ?

3. Que tipos de servigo vocé realiza e quais as dificuldades?

4. Como realiza as reabilitagdes (grupo, individual, espacgo fechado, espacgo aberto)?
5. Quais os apoios recebidos para a realizagao das reabilitacdes?

6. Existem metas? Quais?

7. Ha parcerias com outros servigos, quais? Poderia identificar como se dao essas
parcerias?

8. Como vocé avalia a participagéo das (0s) responsaveis ou das maes no processo
de cuidado com bebés e criangas com SCZ?

9. Como vocé avalia o apoio dado as maes ou responsaveis pelo poder publico e por
instituicoes filantrépicas? E suficiente?

10. Quais as dificuldades enfrentadas no servigo?

11. Quais as dificuldades enfrentadas pelas maes ou responsaveis no tratamento e
nos servigcos?

12. Considera que a estratégia adotada pelos 6rgaos competentes é satisfatéria
para combater o virus e a SCZ?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido









