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""Existe cuidado sem cura, mas ndo existe cura sem
cuidado"'.

(Florence Nightingale)



ANDRADE, G. K. S. O cuidado a crianca com sindrome congénita associada a infeccéo pelo
Zika virus. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem), 134f. Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem, Instituto Integrado de Saude, Universidade Federal de Mato Grosso do Sul,
Campo Grande, MS, 2021.

RESUMO

Em 2015 houve um aumento inesperado e desproporcional do nimero de nascidos vivos com
microcefalia no Brasil, que posteriormente foi associado a infec¢éo pelo Zika virus. A Sindrome
Congénita do Zika Virus pode manifestar-se com malformacdes e alterac@es clinicas distintas
gue demandam cuidados permanentes por tratar-se de uma condicédo crénica. O cuidado deve
priorizar as necessidades individuais de forma a amenizar dificuldades no cotidiano e promover
um ambiente favoravel ao desenvolvimento infantil, e que contribua para qualidade de vida da
crianca e sua familia. O presente estudo tem como objetivo compreender como os profissionais
de salde percebem o cuidado a crianca com Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo
Zika virus. Trata-se de um estudo descritivo-exploratério com abordagem qualitativa, realizado
junto a profissionais de salde atuantes em um Centro Especializado em Reabilitacdo da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais localizado em uma capital do Centro-Oeste
brasileiro. Os dados foram coletados no periodo de setembro a outubro de 2020, mediante entrevistas
semiestruturadas, audiogravadas e submetidas a Analise de Contetdo, modalidade tematica. Os 12
participantes tinham idade entre 26 e 46 anos (média de 35,6 anos), sendo 11 do sexo feminino, quatro
fisioterapeutas, quatro terapeutas ocupacionais, dois psicélogos, um assistente social e um
nutricionista. O tempo de formacéo variou de trés a 18 anos (média de 11,6 anos) e o de atuacéo na
instituicdo de 11 meses a nove anos (Média de 5,3 anos). Dentre os profissionais, 10 declararam ter
alguma especializacdo. Observou-se que a construcdo do cuidado as criangas com a sindrome e suas
familias ocorre mediante a a¢es orientadas pela dimens&o dos aspectos biopsicossociais que envolvem
o0 enfrentamento de uma condi¢do crbnica, associadas a utilizacdo de instrumentos de avaliagdo e
ferramentas como o Projeto Terapéutico Singular na gestdo do cuidado. Ainda, os profissionais
destacaram algumas estratégias préaticas para potencializar a continuidade do cuidado, como a
otimizacdo do sistema de regulacdo e a maior integracdo entre os diferentes pontos de aten¢do a salde,
a fim de superar as barreiras de acesso e seguimento do cuidado na Rede de Atencdo a Salde. Para
além dos cenarios de cuidados que constituem a rede, os profissionais de salide buscam favorecer a
continuidade do cuidado no ambiente domiciliar com acBes pautadas no reconhecimento dos
elementos influentes nesse contexto de cuidado, com intervencBes de apoio e em conjunto com as
familias. Conclui-se que, para os profissionais, o cuidado é resultado das intervencBes que visam 0
desenvolvimento da crianga, que incluem, principalmente, acOes que favorecam a continuidade do
cuidado pela familia no ambiente domiciliar, além do modo como a Rede de Atencéo a Salde se
organiza e se operacionaliza para romper as barreiras de acesso, seguimento e integralidade da
assisténcia.

Descritores: Zika Virus. Cuidado da Crianga. Doenca Croénica. Integralidade em Salde.
Assisténcia centrada no paciente. Enfermagem.



ANDRADE, G. K. S. The care of children with congenital syndrome associated with Zika virus
infection. Dissertation (Master in nursing), 134f. Graduate Program in Nursing. Integrated
Health Institute, Federal University of Mato Grosso do Sul, Campo Grande/MS, 2021.

ABSTRACT

In 2015 there was an unexpected and disproportionate increase in the number of live births with
microcephaly in Brazil, which was later associated with Zika virus infection. The Congenital
Zika Virus Syndrome can manifest itself with malformations and distinct clinical alterations
that demand permanent care because it is a chronic condition. Care must prioritize individual
needs in order to alleviate daily difficulties and promote a favorable environment for child
development, which contributes to the quality of life of children and their families. This study
aims to understand how health professionals perceive the care of children with Congenital
Syndrome associated with Zika virus infection. This is a descriptive-exploratory study with a
qualitative approach, carried out with health professionals working in a Specialized
Rehabilitation Center of the Association of Parents and Friends of the Exceptional, located in a
capital in the Brazilian Midwest. Data were collected from September to October 2020, through
semi-structured interviews, audio-recorded and submitted to Content Analysis, thematic
modality. The 12 participants were aged between 26 and 46 years (mean 35.6 years), being 11
female, four physical therapists, four occupational therapists, two psychologists, a social worker
and a nutritionist. The time since graduation ranged from three to 18 years (average of 11.6
years) and working time at the institution from 11 months to nine years (average of 5.3 years).
Among the professionals, 10 declared to have some specialization. It was observed that the
construction of care for children with the syndrome and their families occurs through actions
guided by the dimension of biopsychosocial aspects that involve coping with a chronic
condition, associated with the use of assessment instruments and tools such as the Singular
Therapeutic Project in care management. Furthermore, the professionals highlighted some
practical strategies to enhance the continuity of care, such as the optimization of the regulatory
system and greater integration between the different points of health care, in order to overcome
barriers to access and follow-up care in the Network of Health Care. In addition to the care
scenarios that make up the network, health professionals seek to promote the continuity of care
in the home environment with actions based on the recognition of influential elements in this
care context, with supportive interventions and in conjunction with families. It is concluded
that, for professionals, care is the result of interventions aimed at the child's development, which
mainly include actions that favor the continuity of care by the family in the home environment,
in addition to the way in which the Health Care Network is organizes and operationalizes itself
to break down barriers to access, follow-up and comprehensive care.

Keykords: Zika Virus. Child Care. Chronic disease. Integrality in Health. Patient-centered
care. Nursing.



ANDRADE, G. K. S. La atencion de nifios con sindrome congénito asociado con la infeccion
por el virus del Zika. Disertacion (Maestria en Enfermeria), 134f. Programa de Postgrado en
Enfermeria, Instituto Integrado de Salud, Universidad Federal de, Mato Grosso do Sul, Campo
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RESUMEN

En 2015 hubo un aumento inesperado y desproporcionado en el nimero de nacidos vivos con
microcefalia en Brasil, que luego se asocio con la infeccion por el virus del Zika. EI Sindrome
congénito del virus del Zika puede manifestarse con malformaciones y distintas alteraciones
clinicas que exigen cuidados permanentes por tratarse de una afeccion cronica. El cuidado debe
priorizar las necesidades individuales con el fin de paliar las dificultades diarias y promover un
entorno propicio para el desarrollo del nifio, que contribuya a la calidad de vida del nifio y su
familia. Este estudio tiene como objetivo comprender como los profesionales de la salud
perciben la atencion de los nifios con sindrome congeénito asociado a la infeccion por el virus
del Zika. Se trata de un estudio descriptivo-exploratorio con abordaje cualitativo, realizado con
profesionales de la salud que laboran en un Centro Especializado en Rehabilitacion de la
Asociacion de Padres y Amigos de Discapacitados ubicado en una capital del Medio Oeste
brasilefio. Los datos fueron recolectados de septiembre a octubre de 2020, a través de entrevistas
semiestructuradas, grabadas en audio y sometidas a Analisis de Contenido, modalidad tematica.
Los 12 participantes tenian entre 26 y 46 afios (media 35,6 afios), siendo 11 mujeres, cuatro
fisioterapeutas, cuatro terapeutas ocupacionales, dos psicologos, una trabajadora social y una
nutricionista. El tiempo desde la graduacién oscil6 entre tres y 18 afios (promedio de 11,6 afios)
y el tiempo de trabajo en la institucion de 11 meses a nueve afios (promedio de 5,3 afios). Entre
los profesionales, 10 declararon tener alguna especializacion. Se observé que la construccion
de la atencion al nifio con el sindrome y sus familias se da a través de acciones guiadas por la
dimension de aspectos biopsicosociales que involucran el afrontamiento de una condicion
cronica, asociada al uso de instrumentos y herramientas de evaluacién como el Proyecto
Terapéutico Singular en administracion de cuidados. Ademas, los profesionales destacaron
algunas estrategias practicas para potenciar la continuidad asistencial, como la optimizacién del
sistema normativo y una mayor integracion entre los diferentes puntos de atencion sanitaria,
con el fin de superar las barreras de acceso y seguimiento de la atencién en la Red de Atencion
a la salud. Ademas de los escenarios asistenciales que componen la red, los profesionales de la
salud buscan promover la continuidad del cuidado en el ambito del hogar con acciones basadas
en el reconocimiento de elementos influyentes en este contexto asistencial, con intervenciones
de apoyo y en conjunto con las familias. . Se concluye que, para los profesionales, el cuidado
es el resultado de intervenciones orientadas al desarrollo del nifio, que incluyen principalmente
acciones que favorecen la continuidad del cuidado por parte de la familia en el ambito del hogar,
ademas de la forma en que se encuentra la Red de Atencion a la Salud. se organiza y
operacionaliza para derribar barreras de acceso, seguimiento y atencion integral.

Descriptores: virus Zika. Cuidado de los nifios. Enfermedad crénica. Integralidad en Salud
Atencion centrada en el paciente. Enfermeria.
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1 APRESENTACAO

E impossivel descrever esta caminhada sem contar um pouco da minha histéria. Uma
trajetdria construida por realizacOes e desafios que enfrentei para chegar até aqui.

Nasci e cresci em meio a uma vida humilde e rodeada por experiéncias da vida rural.
Uma avo que criou 16 filhos, dentre eles, uma jovem de 19 anos que ficou gravida de uma
menina. Dona Laura, sozinha, sem estudo e com uma filha para criar no interior da cidade
pequena, foi tentar uma vida melhor na capital e logo conheceu aquele que seria muito mais
que uma figura paterna, meu pai Paulo. Em meio a muitas dificuldades, mas sempre com muito
amor, esse casal criou seus trés filhos.

Nunca me imaginei cursando uma faculdade, parecia muito distante. Ja na adolescéncia
olhava ao meu redor e ndo existia exemplos para seguir, pois, até entdo, ninguém da minha
familia havia sequer iniciado uma graduacéo.

E, assim, contra o 6bvio, imaginava uma vida diferente de tudo que me cercava.
Finalizei o ensino médio tendo a certeza de que entraria numa faculdade cursando algo que me
proporcionasse fazer mais pelo préximo, fazer a diferenca na vida das pessoas. Na época,
ingressar na faculdade publica em um curso integral, ndo era uma opc¢ao, pois eu ja trabalhava
para me manter e ndo tinha como abrir mdo desse emprego, a opc¢ao era ingressar em uma
faculdade privada que me possibilitasse conciliar com o trabalho. Apds ter tido um bom
rendimento na prova do Exame Nacional do Ensino Médio (ENEM), consegui uma das maiores
conquistas da minha vida, uma bolsa integral do Programa Universidade para Todos (Prouni),
que foi, sem duvidas, a oportunidade e a Unica chance que eu teria para cursar uma graduacéo
em uma institui¢do privada. Trabalhei e estudei durantes os cinco anos da faculdade.

Em 2016, finalizei minha graduacéo, enfim, enfermeira. Porém, insegura e com aquele
sentimento de incapacidade para exercer a profissao em um servi¢o de salde. Diante dessa
inseguranca, aconteceu uma virada de chave na minha vida, que me possibilitou sonhar mais
alto e caminhar até aqui. Ap6s uma conversa com uma professora da graduacdo e hoje amiga,
Amanda Ganassin, resolvi estudar para uma residéncia multiprofissional.

Em 2017, passei em 1° lugar na prova do Programa de Residéncia Multiprofissional de
Cuidados Continuados Integrados vinculado a Universidade Federal do Mato Grosso do Sul
(UFMS), com campus no Hospital S&o Julido. Foi ali que entendi que o céu ndo era o limite, e
que mesmo diante de uma base de conhecimentos limitada, com muito estudo era possivel ir
além. Essa residéncia foi uma escola, desenvolvi muitas habilidades praticas necessarias para
um enfermeiro, mas também comecei a caminhar na pesquisa, gracas a nossa Preceptora

Edivania Simdes, que nos motivava a participar e escrever resumos para todos 0s congressos
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que surgiam.

Por conseguinte, o trio de enfermeiras que ingressou naquele ano na residéncia (eu, Ane
Milena e Josyenne), juntaram-se em trabalho e amizade que resultaram em muitas producdes
cientificas derivadas das nossas experiéncias cotidianas no servico de reabilitacdo aos pacientes
com incapacidades temporarias ou definitivas, e que tinha como foco & promogéo da autonomia
para as atividades de vida diarias, a educacdo em saude e o treinamento do cuidador/familiar
para o cuidado pos-alta.

Durante esse caminhar despertou em mim o desejo de seguir a carreira de docente, ao
refletir que era possivel com a minha formacao ampliar aquele sonho descrito & no inicio deste
texto, pois, além de fazer mais pelo préximo, eu poderia formar outros que pudessem fazer o
mesmao. Frente a isso, no finalzinho dessa experiéncia na residéncia, com a motivacdo mutua
entre as enfermeiras e amigas que haviam construido um curriculo discreto que possibilitaria
chances de ingressar em um mestrado, realizamos o processo seletivo do Programa de Pés-
Graduagdo em Enfermagem da UFMS, e, inesperadamente, as trés conquistaram a tdo sonhada
vaga no mestrado. Uma das maiores felicidades da minha vida.

Um pouco antes de estar entre a lista dos aprovados, existiu uma peca fundamental nessa
conquista, a Profa. Dra. Marisa Rolan, minha orientadora do Trabalho de Conclusédo de
Residéncia (TCR), que me apresentou a pesquisa qualitativa, e que além de orientadora me
incentivou e direcionou a buscar por professores e temas de projetos que me possibilitassem
alcancar um vaga na pos-graduacao stricto sensu.

Ao ingressar no mestrado fui direcionada a Profa. Dra, Adriane Pires Batiston, que foi
quem despertou a ideia de pesquisar as criangas com sindrome congeénita relacionada a infeccao
pelo Zika virus, tendo em vista, que era publico era acompanhado pela Clinica Escola Integrada
da UFMS. Comecei a trabalhar com entusiasmo no projeto, pois, mesmo que fosse com foco
em faixa etaria diferente da minha experiéncia na residéncia, eu seguiria no contexto da
reabilitacdo no qual ja tinha afinidade.

No segundo ano acabei sendo redirecionada para outra orientagdo, apds mudangas no
quadro de professores do programa. A Profa. Dra. Elen Ferraz Teston acolheu minha ideia
inicial e tudo que eu j& havia produzido. Com a sua orienta¢do dei um importante passo na
construcdo desta pesquisa, naquele momento o projeto ganhou um objeto claro, o cuidado as
criancas com a referida sindrome, que se demonstrava como a lacuna que precisava ser
preenchida na literatura, além de conversar com a linha de pesquisa do programa e da
orientadora.

O desenvolvimento deste estudo foi um desafio pessoal, académico e profissional, pois,
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alguns planos iniciais precisaram ser readaptados diante da inesperada pandemia da COVID-
19, mesmo adotando todas as medidas de biosseguranca. Por tratar-se de um publico do grupo
de risco, acabamos por interromper a coleta de dados com as familias, pois, sabiamos que as
entrevistas poderiam expor essas familias a contaminacdo. No entanto, eu e Profa. Elen,
avaliamos e chegamos a conclusdo de que possuiamos um material consistente derivado das
entrevistas com os profissionais de saude, e com esta producéo de dados foi possivel construir
esta dissertacdo. Foram dias dificeis, de incertezas e angustias. Ainda bem que tive todo apoio
e direcionamento da minha mée cientifica, Profa. Elen, foi, por muitas vezes, a minha calmaria
em meio a tempestade.

Sou orgulhosa do caminho que trilhei, mesmo apo6s passar por muitas dificuldades e a
maior perda da minha vida. Hoje sou apaixonada pelo objeto desta pesquisa, e, como
enfermeira, os olhos brilham diante dos alcances que os resultados de uma investigacdo sobre
0 cuidado em suas dimensfes podem transformar uma realidade. Acreditei fielmente que os
achados deste estudo possibilitariam identificar as potencialidades e fragilidades no cuidado a
essas criancas, e, partir disso, gerar a assisténcia que lhes fosse necessaria. Por fim, apds
concluir a pesquisa, comemoro poder proporcionar subsidios a assisténcia dispensada pelos
profissionais de saude, propiciando-lhes estabelecer a¢cdes de cuidado que garantam 0 maximo
desenvolvimento, e maior qualidade de vida a essas criancas e suas familias, e de tantas outras

familias que enfrentam realidades semelhantes.
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2 INTRODUCAO

No Brasil, 0 nimero de criancas com microcefalia por nascidos vivos era estavel até
2014, sendo dois casos a cada 10 mil nascidos vivos, com média anual de 164 casos
(MARINHO et al., 2016). Entretanto, em 2015, seis meses ap0s a confirmacdo da presenca do
Zika virus (ZIKV) no Brasil, o coeficiente subiu nove vezes em comparagao aos anos anteriores,
e alcangou 54,6 casos a cada 100 mil nascidos vivos e um total de 1.608 casos naquele ano,
presentes especialmente na regido nordeste (BRASIL, 2015a; BRASIL, 2016a; ZANLUCA et
al., 2015; MARINHO et al., 2016).

Inicialmente, as investigacdes sugeriam que o aumento da incidéncia estaria ligado a
infeccdo pelo ZIKV, hipdtese que significou, pela primeira vez, a associacdo causal entre
infeccdes por arbovirus e malformacgdes congénitas confirmada por pesquisadores brasileiros
(BRASIL, 2015b; ZANLUCA et al., 2015; VARGAS et al., 2016). Frente a isso, e sob a
acelerada disseminacdo de ZIKV no Brasil, 0 pais declarou Emergéncia de Salde Publica de
Importancia Nacional (ESPIN) (BRASIL, 2015c). E, no ano seguinte, com a identificagdo do
ZIKV em outros paises, a Organizacdo Mundial da Saide (OMS) anunciou Emergéncia em
Salde Publica de Importancia Internacional (ESPII) (GULLAND, 2016).

Inevitavelmente, a comunidade cientifica voltou-se para o Brasil, os casos foram
investigados e constatou-se que a infec¢do congénita por ZIKV ia muito além da diminuicdo
do perimetro cefélico (PC) nos bebés — microcefalia, o que levou a literatura a descrever a
Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ) (FREITAS, P. et al., 2019). De fato, identificou-se
uma gama de tantos outros sinais e sintomas incomuns, quando comparados as demais infeccdes
congénitas similares, que inclui malformacGes e alteracGes distintas, agravadas por déficits
cognitivos e motores, epilepsia, disfagia, alteragcBes no sistema visual e auditivo e diminuigéo
e/ou perda de mobilidade e funcionalidade (GUIMARAES et al., 2019; ALMEIDA, K et al.,
2019).

Diante desse cenario, com vistas a direcionar o cuidado a esse publico no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS), o pais publicou em 2017 as Orientacbes Integradas de
Vigilancia e Atencdo a Sadde no Ambito da ESPIN com foco nos procedimentos para o
monitoramento das alteragBes do crescimento e desenvolvimento a partir da gestagdo até a
primeira infancia (BRASIL, 2017c). Nessa diregdo, no mesmo ano institui-se a Portaria n°
3.502 para fortalecimento das ac¢6es de cuidado as criangas suspeitas ou confirmadas para SCZ
e outras sindromes causadas por Sifilis, Toxoplasmose, Rubéola, Citomegalovirus e Herpes
virus (STORCH), que determina a realizagdo de um conjunto minimo de avaliagdes clinicas e

laboratoriais, de forma sistematica, bem como o acompanhamento de cada crianca,
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considerando as suas diferentes necessidades (BRASIL, 2017d; BRASIL, 2019a).

Em contrapartida, no epicentro da epidemia, as familias estavam amparadas pelo grande
interesse da midia que trouxe visibilidade para o atendimento as criancas com SCZ. No entanto,
apos a comogdo nacional, a sindrome gerou um conjunto de repercussées clinicas e sociais, e
essas familias enfrentam dificuldades relacionadas a continuidade da assisténcia a condicao
cronica nos diferentes cenarios de cuidado (FREIRE et al., 2018).

Nesse sentido, frente ao quadro clinico e as complica¢Bes associadas que acometem as
criancas, ocorre a necessidade de cuidados permanentes em decorréncia da dependéncia parcial
ou total por toda a vida (MENEZES, A. et al., 2019). A deficiéncia e a dependéncia estdo
intimamente ligadas e nessa relacdo encontra-se o cuidado, que diante da cronicidade €
compreendido como uma pratica multipla e complexa que envolve elementos que estdo além
da crianca que recebe cuidados e das pessoas que as cuidam (familiar e profissionais de saude),
pois, nessas relacdes de cuidado as partes sempre coexistem e suas a¢oes tém influéncias diretas
umas sobre as outras (FIETZ; MELO, 2018).

Destarte, todos os aspectos que envolvem o cuidado precisam ser apreendidos pelos
profissionais que prestam assisténcia, a fim de minimizar o sofrimento que abrange a condi¢éao
cronica na infancia (COLESANTE et al., 2015). Esses cuidados devem se estender a familia,
tendo em vista que os membros tém um papel fundamental na vida, no tratamento, na
reabilitagcéo e na insercdo social das criancas (DUARTE et al., 2019; FERREIRA et al., 2018).
Por conseguinte, a atencdo a salde dessa populacdo requer acdes interprofissionais e
intersetoriais, de modo a produzir respostas efetivas as necessidades singulares das criancas e
sua familia (CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016).

Pensar no cuidado integral perpassa em ndo apenas observar a crianca de maneira
holistica, mas expandir o olhar institucional e profissional que considera o componente familiar
(LIMA et al., 2020). Ademais, destaca-se a dimensdo de um trabalho colaborativo para
aumentar o potencial de assisténcia dos servicos de salde e a continuidade do cuidado no
ambiente domiciliar com base nas necessidades individuais de forma a amenizar dificuldades
no cotidiano (DUARTE et al., 2019).

Desse modo, no que concerne a tematica central desta pesquisa, a literatura apresenta
uma gama de estudos voltados para o mecanismo de infeccao, diagnostico e prevencao para o
ZIKV, alem da epidemiologia e caracteristicas clinicas da sindrome (SIDDIQUE et al., 2019;
CASALE et al.,, 2018; KARKHAH et al., 2018; ESCOSTEGUY et al., 2020). Por sua vez,
estudos com abordagem qualitativa, em sua maioria, exploram as experiéncias de mulheres com

diagnostico de infecgdo pelo ZIKV durante a gravidez, e os sentimentos vivenciados por elas
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no cuidado & crianga com SCZ (GOMEZ; ARBELAEZ; CANAS, 2020; MARBAN-CASTRO
et al., 2020; SILVA,; SILVA, 2020; HAMAD; SOUZA, 2019).

Frente a esse contexto, sabe-se que as medidas de enfrentamento a condicao crénica no
cotidiano familiar com base em acGes educativas e colaborativas, podem contribuir para a
pratica profissional, no que se refere a manutencao da saude e a seguranca tomada de decisdes
relacionadas ao cuidado (LIMA et al., 2020). Diante disso, esta pesquisa busca responder o
seguinte questionamento: Qual a percepcdo dos profissionais de saude acerca do cuidado as
criancas com SCZ?

Vale ressaltar que, compreender as experiéncias que emergem da assisténcia dispensada
com vistas a continuidade do cuidado nos diferentes contextos do cuidar, bem como suas
potencialidades e fragilidades, poderdo subsidiar a assisténcia dispensada pelos profissionais
de salde, e possivelmente proporcionar maior autonomia e qualidade de vida as criancas e suas
familias (HAMAD; SOUZA, 2019). Ademais, 0 estudo avanca na construcéo do conhecimento
em relacdo a tematica, uma vez que tem como énfase as a¢des de cuidados voltadas as criangas
com SCZ nos servicos de saude e o direcionamento para continuidade do cuidado no contexto
domiciliar na percepcdo daqueles envolvidos diretamente nesse processo, os profissionais de

saude.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Zika virus e a Microcefalia: Epidemiologia e consequéncias

O Zika virus (ZIKV) é um arbovirus do género flavivirus, da familia Flaviviridae, foi
isolado pela primeira vez em Uganda no ano 1947 e pertence ao mesmo grupo de outros virus
com importancia epidemioldgica, como a febre amarela, dengue e o virus do Nilo Ocidental
(DICK; KITCHEN; HADDOW, 1952). Ap6s a primeira infeccdo humana confirmada em
Uganda entre 1962 e 1963, casos esporadicos foram relatados na Africa e Asia, e a sua
disseminacdo ocorreu silenciosamente, durante décadas, com poucos relatos de infe¢cdo humana
em 60 anos (BAUD et al., 2017).

Entretanto, em 2007, um grande surto de ZIKV foi relatado na ilha de Yap (na
Micronésia, noroeste da Indonésia). Notou-se um surto caracterizado por erupgdo cutanea,
conjuntivite, febre subjetiva, artralgia e artrite que, mais tarde, representaria a transmisséo do
ZIKV fora da Africa e Asia. Embora a doenca fosse descrita como leve e autolimitada, os
médicos e as autoridades de saude publica ja alertavam sobre os riscos de maior expansao da
transmissdo do ZIKV (DUFFY et al., 2009).

Um marco nas ocorréncias de surtos esporadicos foi registrado em 2013 na Polinésia
Francesa, devido ao aumento expressivo de acometimento da populagéo. A infecgéo por ZIKV
também foi definida como uma doenca sem complicacdes graves. No entanto, durante esse
surto, manifestacBes neuroldgicas e autoimunes também foram relatadas pds-infeccdo, como a
Sindrome de Guillain-Barré (EUROPEAN CENTRE FOR DISEASE PREVENTION AND
CONTROL, 2014).

No ano seguinte no Brasil, invariavelmente, profissionais de varios estados da regido
Nordeste observaram o aparecimento de casos de uma doenca aparentemente leve, que podia
apresentar febre, manchas pelo corpo e prurido, porém desaparecia sem tratamento em quatro
ou cinco dias. As notificacGes eram tantas que o surto passou a ser investigado como “sindrome
exantematica indeterminada”. Parte das amostras eram reagentes para dengue, fazendo crer que
esse seria 0 agente envolvido (BRASIL, 2017a).

Posteriormente, em abril de 2015, o ZIKV foi isolado pela primeira vez no Brasil por
meio de amostras de pessoas acometidas pela doenca exantematica em Camacari, municipio do
estado da Bahia (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015). Em seguida, os laboratérios de
referéncia da Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz), Instituto Evandro Chagas e Instituto Adolfo
Lutz, ratificaram a circulacdo do agente no pais (ZANLUCA et al., 2015; BRASIL2015g;
BRASIL, 2017c).
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Apos identificado o agente causador do surto, os médicos e as autoridades de salde
publica alertavam quanto ao risco de expansdo do novo virus emergente no pais, especialmente
devido a ampla ocorréncia dos vetores transmissores, a grande mobilidade e status imunologico
ingénuo da populacdo brasileira (ZANLUCA et al., 2015).

O pais j& havia observado que, a partir de meados de 2014, acontecia um aumento sem
precedentes e significativo na taxa de hospitalizagdo por malformacgdes congénitas de sistema
nervoso, sindrome de Guillain-Barré, encefalite, mielite e encefalomielite (BARCELLOS et al.,
2016). Porém, seis meses ap0s a constatacdo da presenca do ZIKV no pais, com os estudos
ainda em campo para analise das complicacbes ja observadas, um inesperado e subito
crescimento de casos de microcefalia atingiu o nordeste brasileiro (BRASIL, 2016a).

Comumente na area da saude, novas entidades nosoldgicas sdo identificadas pela
observacao clinica. Assim sendo, em agosto de 2015, duas neuropediatras de hospitais publicos
do Recife, municipio do Pernambuco, observaram o aumento do nimero de casos de neonatos
com microcefalia de causa desconhecida e, em alguns casos, acompanhados de outras
malformacdes congénitas (ALBUQUERQUE et al., 2018).

Isto porque, 0 numero de criancas com microcefalia por nascidos vivos era estavel, e até
2014 indicava dois casos a cada 10 mil nascidos vivos e média anual de 164 casos (MARINHO
et al., 2016). Contudo, em 2015 o coeficiente subiu nove vezes em comparagcdo aos anos
anteriores, apresentando 54,6 casos a cada 100 mil nascidos vivos, totalizando 1.608 casos
(BRASIL, 2016a; MARINHO et al., 2016).

Diante desse cenério, os casos de microcefalia em recém-nascidos trouxeram grande
inquietacdo a sociedade, sobretudo as gestantes (BRASIL, 2015b). Frente a isso, iniciaram-se as
investigacOes de associacdo entre a infeccdo pelo ZIKV na gestacdo e a ocorréncia de
microcefalia (VARGAS et al., 2016; RUBIN; GREENE; BARDEN, 2016; ARAUJO et al.,
2018).

Nesse contexto, a epidemia de microcefalia simultanea a infecgdo generalizada pelo
ZIKV significou, pela primeira vez, a relagdo da possivel associacdo causal entre infec¢bes por
arbovirus e malformacdes congénitas, que posteriormente foi ratificada no Brasil (CALVET et
al., 2016; MARTINES, et al., 2016). Paralelamente, um estudo retrospectivo na Polinésia
Francesa ratificava o achado com a identificagdo do aumento de casos de malformagdes
neuroldgicas graves, incluindo casos de microcefalia apds o surto de ZIKV ocorrido em 2013
e 2014 (CAUCHEMEZ et al., 2016).

Vale salientar que 87 paises relataram evidéncias de transmissdo autdcne do ZIKV e

que todas as areas atingidas tém o potencial de reemergéncia ou reintroducédo do virus (WORLD
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HEALTH ORGANIZATION, 2019). Por consequéncia, mais de 20 paises ja informaram casos
confirmados da ocorréncia de microcefalia e outras malformagdes do sistema nervoso central,
potencialmente associadas & infecgdo pelo ZIKV (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA
SAUDE, 2017).

Entre as semanas epidemioldgicas que compreendem o periodo de novembro de 2015 a
outubro de 2019, o Ministério da Saude foi notificado sobre 18.282 casos suspeitos de
alteracdes no crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionado a infeccdo pelo ZIKV
e outras etiologias infeciosas. Quanto aos casos com investigacdo concluida, 3.474 (19,0%)
foram confirmados, sendo 954 em 2015, 1.927 em 2016, 360 em 2017, 178 em 2018 e 55 em
2019 (BRASIL, 2019a).

No Brasil, a maioria dos casos notificados de microcefalia concentrou-se na regido
Nordeste (56,9%), seguido das regides Sudeste (26,1%) e Centro-Oeste (7,7%) (BRASIL,
2019a). No Mato Grosso do Sul, de janeiro de 2015 a dezembro de 2018, foram notificados 71
casos com suspeita ou diagnéstico de anomalia congénita, e a maioria deles concentraram-se
em Campo Grande (24), capital do estado, enquanto os outros 47 foram distribuidos em 27
municipios (VENANCIO et al., 2019).

Salienta-se que a microcefalia pode ser congénita ou manifestar-se ap6s 0 nascimento
(adquirida) (HANZLIKE; GIGANTE, 2017). A congénita é um achado clinico decorrente de
uma malformacdo durante a gestacdo, podendo ser causada por uma série de fatores, de
diferentes origens, incluindo sindromes genéticas, anormalidades cromossémicas, distarbios
metabolicos, infeccdes, exposicdo a teratdgenos e outros fatores que interrompam o
desenvolvimento cerebral normal (hemorragias, isquemia, etc.) (VON DER HAGEN et al,
2014).

Desse modo, a mensuracdo do perimetro cefalico deve ser realizada em até 24 horas
apos o nascimento e, impreterivelmente, dentro da primeira semana de vida. Ademais, necessita
ser interpretada usando pontuacdes de desvio-padrdo (DP) especificas para o sexo e a idade
gestacional, utilizando-se dos padrbes de crescimento da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS). Os neonatos com circunferéncia da cabega inferior a 2 DP abaixo da média, devem ser
considerados como tendo microcefalia, aqueles com a circunferéncia inferior a 3 DP abaixo da
média, devem ser considerados como tendo microcefalia grave (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2016).

Entretanto, existem limitacfes na aplicabilidade da metodologia atual de vigilancia,
como a precisdo exigida na mensuragdo do perimetro cefalico da tabela de de InterGrowth de

acordo com a idade e sexo, uma vez que nao se encontra disponivel, nos servicos de satde do
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pais, instrumento de afericdo com duas casas decimais. Ainda, os demais critérios de incluséo
(alteracGes craniofaciais, articulares, neuroldgicas, exames de imagens, etc) ndo sdo de facil
interpretacdo, exceto para profissionais familiarizados com ortopedia ou neurologia pediatrica
(MOCELIN et al., 2019; BRASIL, 2017c).

Sabe-se que o periodo intrauterino é incontestavelmente um estagio critico para o
crescimento e desenvolvimento de 6rgéos e tecidos fetais, e que as lesdes sofridas durante esse
periodo podem causar sequelas permanentes (TRIGUEIRO et al., 2019). Na ocorréncia de
microcefalia, cerca de 90% dos casos estdo associados ao comprometimento cognitivo. Em
geral, as criangas apresentam atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, com acometimento
motor e cognitivo relevante e, em alguns casos, as funcges sensitivas também séo
comprometidas (BRASIL, 2016a).

Diante desse cenario, a comunidade cientifica voltou-se para pesquisas direcionadas aos
achados clinicos para além da microcefalia e as malformacdes fetais detectadas, e descreveram
0 que a literatura denominou como SCZ (FREITAS, P. et al., 2019). Em decorréncia da
sindrome sdo observadas malformacdes e alteracdes distintas, agravadas por déficits cognitivos
e motores com diminuicdo e/ou perda de mobilidade e sensibilidade, além de epilepsia, disfagia,
alteracdes no sistema visual e auditivo (GUIMARAES et al., 2019; ALMEIDA, K et al., 2019).

Estudo demonstra que a SCZ pode causar uma constelacdo de malformacdes clinicas,
além do sistema nervoso central. As caracteristicas visivelmente encontradas na SCZ incluem
microcefalia, desproporcionalidade facial, cltis vertices gyrata, hiper e hipotonia, hiperreflexia,
displasia do quadril e artrogripose (GUIMARAES et al., 2019).

As neuroimagens frequentemente revelam calcificagfes, ventriculomegalia e distdrbios
corticais (lisencefalia) (MIRANDA-FILHO et al., 2016). Ademais, existem também efeitos
oculares descritos na literatura, como glaucoma, retinocoroidite e atrofia do nervo Optico,
nistagmo, estrabismo (convergente ou divergente) e altera¢fes na acuidade visual, que ja foram
observadas em aproximadamente 70% dos pacientes (TRIGUEIRO et al., 2019; ALMEIDA, |
etal., 2019; GUIMARAES et al., 2019).

Pesquisa recente realizada no que se refere a avaliagdo e comparacdo de criancas
acometidas pela SCZ, evidenciaram os riscos no atraso de desenvolvimento motor e cognitivo
e o declinio do crescimento em comparagdo com criancas tipicas da mesma idade (FRANCA
et al., 2018). Além da visdo funcional prejudicada, também foi observado na estrutura
fonoarticulatoria que as funcdes de succao, degluticdo e respiragdo ndo apresentavam o grau de
maturidade adequado para a idade. Estes achados revelaram limitagdes no desempenho de

atividades funcionais e no processo de aprendizagem (BOTELHO et al., 2016).
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Frente a esse quadro clinico e as complica¢fes associadas, é visto a necessidade de
cuidados permanentes em decorréncia da dependéncia parcial ou total por toda a vida, quais
sejam: para se moverem, comer, em suas necessidades fisioldgicas, entre outras. Reitera-se que
a depender da gravidade, a crianca podera depender integralmente do cuidador para todas as
atividades de vida didrias (MENEZES, A. et al., 2019).

Portanto, as complicagdes em decorréncia da SCZ atestam a gravidade das sequelas e
reforcam a necessidade de estabelecer politicas publicas que viabilizem a melhor e mais
abrangente assisténcia a essas criangas e suas familias, oferecida por profissionais de saude
capacitados que atuem possibilitando maior qualidade de vida aos individuos envolvidos
(GUIMARAES et al., 2019).

3.2 O Brasil frente a Sindrome Congénita do Zika virus e as Redes de Atencéo a Saude

As pesquisas que buscavam elucidar a origem dos casos de microcefalia foram
desenvolvidas em um clima de comocéo nacional, e intenso vigor de discussdes e controveérsias
sobre a etiologia do fenbmeno. Em contrapartida, para os profissionais de salde que atuaram
na assisténcia, os sanitaristas que criaram sistemas de vigilancia e acompanhamento, e
epidemiologistas que desenvolveram pesquisas para esclarecer sua etiologia, foi uma
experiéncia Unica poder escrever a ciéncia em uma pagina em branco (ALBUQUERQUE et al.,
2018).

O cenario compreendia uma inesperada epidemia de microcefalia que atingia milhares
de criancas, que posteriormente seria identificada como uma sindrome causada pela transmisséo
vertical do ZIKV. O pais vivenciava uma emergéncia de saude publica de interesse nacional e
internacional, que mobilizou profissionais e dirigentes das trés esferas de gestdo do Sistema
Unico de Satde (SUS) e do mundo (TEIXEIRA et al., 2016; TEIXEIRA et al., 2018).

Vale ressaltar que, no epicentro dos acontecimentos, muitas eram as especulacdes e
rumores na sociedade e na academia, e inUmeras perguntas seguiam sem respostas. Os
pesquisadores foram confrontados com um cenario inusitado, que era a0 mesmo tempo uma
tragédia, do ponto de vista social, e um grande desafio, do ponto de vista cientifico
(ALBUQUERQUE et al., 2018).

O aumento dos casos de microcefalia foi evidenciado em outubro de 2015,
principalmente na regido nordeste. Posteriormente, em novembro no mesmo ano, sob a
acelerada disseminacdo de ZIKV no pais, o Brasil declava ESPIN (BRASIL, 2015c). No inicio
do ano seguinte, diante do grande impacto a satde da populacéo e com a identificagdo do ZIKV
em outros paises, a OMS declarava ESPII (GULLAND, 2016).
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Enquanto isso, os sistemas de informacGes do pais ganhavam notoriedade no
levantamento das informagdes. Os dados Sistema Nacional de Notificacdo (Sinan) e o Registro
de Eventos em Salde Publica (RESP) eram cruciais, mesmo em meio a relatos de
inconsisténcias com os sistemas de notificacdo, investigacdo e vigilancia epidemiologica
(VENANCIO et al., 2019). Outro ponto relevante, diante do elevado nimero de casos de
microcefalia registrado em 2015, foi a importancia do Sistema de Informagdes sobre Nascidos
Vivos (Sinasc) e o aprimoramento das informac6es para vigilancia das anomalias congénitas
(MARINHO et al., 2016).

Visando o enfretamento da emergéncia de salde publica instalada no pais, o setor de
vigilancia em saude do Ministério da Salde, a Organizacdo Pan Americana da Saude (OPAS)
e a Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco, convidaram pesquisadores para liderar
estudos com foco na elucidacdo da epidemia por meio de um acordo interinstitucional assinado
entre Fundacdo Oswaldo Cruz de Pernambuco (Fiocruz-PE), Universidade Federal de
Pernambuco (UFPE), Universidade de Pernambuco (UPE) e o Instituto de Medicina Integral
Professor Fernando Figueira (IMIP). Com apoio de parcerias internacionais, 0 grupo de
pesquisadores e profissionais de salde se autodenominou Microcephaly Epidemic Research
Group (MERG) (ALBUQUERQUE et al., 2018).

Simultaneamente, outras a¢Oes de enfretamento surgiam e, em 2016, documentos
importantes foram publicados com o objetivo de promover o atendimento qualificado a crianca
com microcefalia: Protocolo de atencdo a salude e resposta a ocorréncia de microcefalia
relacionada a infec¢do pelo virus Zika e as Diretrizes de estimulacdo precoce: criancas de zero
a 3 anos com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor decorrente de microcefalia que
discorrem sobre os cuidados com o ZIKV, bem como ac¢Ges de aten¢do a satde das mulheres e
atencdo a saude das criangas com microcefalia (BRASIL, 2016a; BRASIL, 2016b).

Em 2017, para contemplar os procedimentos do monitoramento das alteracdes no
crescimento e desenvolvimento a partir da gestacdo até a primeira infancia relacionadas a
infeccdo pelo ZIKV e outras etiologias infeciosas dentro do SUS, foi publicado o documento
de Orientacdes Integradas de Vigilancia e Atencdo a Saude no Ambito da ESPIN que reforca
que diante da identificacdo de sinais e sintomas compativeis com a SCZ (mesmo antes da
confirmacéo do diagnostico), a crianga deve ser imediatamente encaminhada para a estimulagao
precoce (BRASIL, 2017c).

Ao final de 2017, como estratégia de continuidade das a¢fes de resposta e apoio aos
estados e municipios, foi publicada a Portaria n°® 3.502/2017, que visa ampliar 0 acesso,

especialmente aos servicos especializados, de reabilitacdo e de estimulacdo precoce. A partir
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dessa portaria, foi lancada a estratégia de fortalecimento das ag¢fes de cuidado das criangas
suspeitas ou confirmadas para SCZ e outras etiologias (BRASIL, 2017d; BRASIL, 2019a).

Desde a implantacdo da RAS no ambito do SUS ocorreram inegaveis e representativos
avancos alcancados pelo SUS nos ultimos anos. Na Portaria 4.279/2010, a RAS é definida como
arranjos organizativos de acOes e servicos de salde, de diferentes densidades tecnoldgicas, que
integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a
integralidade do cuidado (BRASIL, 2010; MACHADO et al., 2018).

A partir da necessidade de ampliar, qualificar e diversificar as estratégias para a
atencdo as pessoas com multiplas deficiéncias por uma rede de servicos integrada, articulada
e efetiva nos diferentes pontos de atencdo a salde, assim como iniciar precocemente as acées
de reabilitacdo e de prevencdo precoce de incapacidades, foi instituida, por meio da Portaria
GM/MS n ° 793 de 24 de abril de 2012, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no
ambito do SUS (BRASIL, 2012; MACHADO et al., 2018).

De acordo com a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, o planejamento
da assisténcia deve ser pautado no pressuposto de que, além das necessidades inerentes a
condicdo especifica vivenciada, outras doencas e agravos podem acometer esse individuo, o
que por sua vez podera demandar outros tipos de servicos, além daqueles estritamente ligados
a sua deficiéncia. Nesse sentido, a assisténcia ndo poderd ocorrer somente nas instituicdes
especificas de reabilitacdo, devendo ser a ela assegurado o atendimento nos diferentes pontos
atencdo a saude do SUS (MACHADO et al., 2018).

A Atencdo Basica (AB) como porta de entrada do sistema em rede, deve coordenar as
intervencgdes do primeiro nivel de atencdo e proceder com 0s respectivos encaminhamentos para
demais pontos de atencdo da rede de cuidados da pessoa com deficiéncia. Buscando reverter o
quadro de fragmentacédo e descontinuidade do cuidado, a reorienta¢do do modelo de atencdo a
salide tem como principal estratégia a estruturacdo de uma rede primaria de atencdo baseada na
Estratégia Saude da Familia (ESF) que dé cobertura as necessidades de saude da populacdo
(MACHADO et al., 2018).

Mediante a necessidade de ampliar o acesso a diferentes pontos de cuidado, buscou-se
atender as diferentes solicitagdes dos gestores, ampliando a rede de atencdo, especialmente com
a habilitacdo de novos Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) e implantacdo de equipes
do Nucleo Ampliado de Saude da Familia e Atencdo Basica (NASF-AB), considerando que
estes servigos contemplam equipes multiprofissionais capacitadas para o cuidado, estimulacdo
precoce e reabilitacdo (BRASIL, 2019a).

As equipes do NASF-AB podem promover a estimulagdo precoce das criangas por
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intermédio de grupos, atendimento individual ou atendimentos compartilhados. Ainda, a oferta
de suporte psicoldgico as familias e a formacdo de grupos para promover 0 engajamento de
gestantes, criancas e cuidadores nos demais pontos da RAS e demais institui¢cbes presentes no
territério, como creches, escolas, Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) etc. (BRASIL,
2019a).

O ultimo boletim epidemioldgico lancado pelo Ministério da Salde que abrange a
situacdo epidemiologica de 2015 a 2019, demonstrou que entre 0s 2.969 casos confirmados de
recém-nascidos e criangas vivas até a semana epidemiologica 40/2019, 2.121 (71,4%) dos casos
confirmados receberam algum tipo de cuidado na RAS (BRASIL, 2019a). Desse modo, as a¢des
de estimulo ao desenvolvimento neuropsicomotor das criangas com microcefalia devem estar
disponiveis na RAS de forma acessivel e eficiente, pois quanto mais tarde a crianca iniciar a
estimulacdo precoce, mais defasado estara o seu potencial de desenvolvimento (BRASIL,
2016b).

Entretanto, para criangas com SCZ, a disponibilidade dos servigos que compdem a RAS
é uma condicdo necessaria, mas nao suficiente, para Ihes garantir o acesso. 1sso porque, a rede
deve ser capaz de facilitar a entrada, garantir a continuidade dos cuidados e coordenar a
atividade intersetorial (ALBUQUERQUE et al., 2019). Ademais, é preciso fortalecer as aces
de promocao da satde como perspectiva cultural de cuidar, a fim de ampliar a identificacdo e
discussdo dos determinantes sociais e possibilitar respostas adequadas a realidade vivenciada
pelas familias (PEITER et al., 2020).

Nessa direcdo, destaca-se que Mato Grosso do Sul, aprovou em 2017, o Plano de Ac¢édo
da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS, com objetivo de ampliar o
acesso e qualificar o atendimento as pessoas com deficiéncia no estado, de modo a garantir a
articulacdo e integracdo dos pontos de atencdo da rede e de qualificar o cuidado por meio de
acolhimento e classificacdo de risco, por meio de diferentes pontos de atencdo, sendo eles:
Atencdo Basica; Atencdo Especializada em Reabilitacdo auditiva, fisica e intelectual, visual,
ostomia e em multiplas deficiéncias; e a Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia. Esses
devendo ser articulados entre si com 0 acesso regulado a cada ponto de atencédo e/ou servicos
de apoio (BRASIL, 2017e).

Apos o fim da epidemia de ZIKV no Brasil, a doenga e as complicac¢Ges associadas ndo
sdo mais consideradas uma emergéncia de saude publica de interesse internacional (BRASIL,
2017b). No entanto, os impactos sociais e econdmicos sdo duradouros, especialmente para as
familias afetadas pela SCZ. O pais possui o desafio de manter acdes para enfrentar

0 mosquito transmissor e garantir 0 acesso aos servicos de satude (LOWE et al., 2018).
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Em contrapartida, os dados e informagBes apresentados no Ultimo boletim
epidemioldgico demonstram que apesar de encerrado o periodo epidémico, ainda estdo
ocorrendo novos casos da SCZ. No ano de 2019, em média, 120 novos casos suspeitos de SCZ
foram notificados mensalmente no RESP. Muitos destes casos se mantém ainda em
investigacao e 29 criancas nascidas em 2019 ja tiveram seu desfecho com a confirmacéo para
SCZ. Estas informacOes tém sido objeto do monitoramento do SUS para o planejamento de
novas acOes de salde para o cuidado das criangas (BRASIL, 2019a).

O plano estratégico elaborado pelo Brasil consiste na integragdo de programas,
protocolos e elaboragdo de diretrizes que servem de apoio aos paises que enfrentam problemas
semelhantes contra as consequéncias da circulacdo do ZIKV. As autoridades governamentais
brasileiras enfrentam um novo paradigma sobre a oferta de recursos, considerando a
necessidade de cuidado para toda a vida, que implicam no aumento dos gastos destinados a
salde e na garantia do acesso a satde dos individuos afetados (MACIEL-LIMA; OLIVEIRA,
DOMINGOS, 2018).

Assim sendo, para garantia da assisténcia financeira as familias, em 2016, as concessdes
do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) aumentaram oito vezes atingindo 1.603 beneficios
concedidos a criancas de 731 municipios (PEREIRA et al., 2017). Em continuidade as
estratégias de viabilizacdo de recursos para o cuidado, em 2019 foi publicada a Medida
Provisoria n® 894, de 4 de setembro de 2019 que institui pensdo mensal e vitalicia no valor de
um salario-minimo destinada a criancas com microcefalia decorrente do ZIKV, nascidas entre
1° de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2018, beneficiarias do BPC (BRASIL, 2019b).

Criangas afetadas pela SCZ, independentemente da condi¢do econémica das familias,
enfrentardo problemas irreversiveis de salde para toda vida (MACIEL-LIMA; OLIVEIRA,
DOMINGOS, 2018). O desafio € que as politicas publicas possibilitem por meio de
intervencdes voltadas a minimizacdo de barreiras ao ambiente fisico, social e atitudinal que as
criangas com SCZ possam participar de atividades diarias e de lazer nas mesmas condic¢des que
seus pares ndo deficientes (FRANCA et al., 2018).

No entanto, 0 modo de organizacdo, a escassez de estrutura e recursos refletem na
maneira fragmentada de como os cuidados as criangas com condi¢des cronicas e familias vem
sendo realizados nas RAS, com vistas aos sintomas e nao as singularidades de suas condicdes.
Desse modo, estas questdes precisam ser avaliadas e modificadas por profissionais, usuarios e
gestores, de modo que os servigos de saude se configurem como espaco eficiente para atender
as reais necessidades de salde dos usuarios (DUARTE et al., 2015; LUZ; SILVA;
DEMONTIGNY, 2015).
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Pode-se dizer que a populacdo brasileira e o sistema de assisténcia a saude de uma
maneira geral, encontram-se diante de um grande desafio, qual seja o de entender o real
significado de um potencial novo teratdgeno, reconhecer o amplo espectro de manifestacdes
clinicas e, principalmente o impacto no desenvolvimento cognitivo-comportamental. Esses
aspectos séo fundamentais na elaboragdo de programas de intervencdo que visam o melhor
cuidado das criancas e familias envolvidas (BRUNONI et al., 2016).

Os achados até momento, sinalizam para a necessidade de maiores investimentos na
estruturacdo e integracao dos servicos oferecidos pela RAS, com énfase no fortalecimento da
AB. Para garantir qualidade na atengdo a salde das criancas e melhorar a satisfacdo de seus
cuidadores, faz-se necessario criar politicas e programas que facilitem 0 acesso e promovam a
equidade na assisténcia em saude (SANTOS et al, 2019a).

3.3 O papel da familia e profissionais da saude no cuidado a crianga com Sindrome
Congénita associada a infeccdo pelo Zika virus

Com o surto de ZIKV em 2015, no Brasil, e depois pelos casos disseminados para outros
paises no mundo, o conhecimento cientifico aumentou em torno da etiologia viral e o
mecanismo biolégico. O desafio atual estd na realizacdo de estudos que levantem a
compreensdo de significados e praticas de cuidados daqueles que integram a rede de apoio da
crianga acometida. Visto que as pesquisas que se tem produzido, traduzem predominantemente
aspectos clinicos, epidemioldgicos, sem associacdo com o significado e vivéncias relacionadas
ao enfretamento da doenca (SOUSA et al., 2018).

Desse modo, assim como a sociedade em geral, 0s servigos de salude devem responder
de forma integral e resolutiva as necessidades desse publico, o que pressupde o aprimoramento
das capacidades e habilidades dos profissionais de salde, em consonancia com as politicas
voltadas as pessoas com deficiéncia com acBGes multiprofissionais, interdisciplinares e
intersetoriais, de forma a responder as demandas das criancas e suas familias (CERQUEIRA;
ALVES; AGUIAR, 2016).

A assisténcia ofertada pelos profissionais de saude dos pontos de atengéo da rede se dara
primordialmente por meio do programa de estimulagdo precoce, que pode ser definido como
um acompanhamento e intervencao clinico-terapéutica que objetiva o melhor desenvolvimento
possivel, por meio da mitigacdo de sequelas do desenvolvimento neuropsicomotor, como
também de efeitos na aquisicdo da linguagem, na socializagdo e na estruturacdo subjetiva,
podendo contribuir, inclusive, na formagdo do vinculo mae/bebé e na compreensdo e

acolhimento a familia dessas criangas (BRASIL, 2016b).
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A estimulacdo precoce é recomendada para todos 0s casos suspeitos, confirmados ou
ainda em investigacdo, sendo crucial que a cada contato da crian¢a com a equipe de salde esse
procedimento seja realizado. Portanto, entende-se a estimulacao precoce como uma abordagem
de carater sistematico e sequencial, que utiliza técnicas e recursos terapéuticos capazes de
estimular todos os dominios que interferem na maturacdo da crianga, de forma a favorecer o
desenvolvimento motor, cognitivo, sensorial, linguistico e social, evitando ou amenizando
eventuais prejuizos (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2019a).

Destaca-se a importancia do inicio precoce do tratamento voltado as necessidades
individuais de cada crianca, com estimulacdo neuropsicomotora, considerando que a
plasticidade neural é maior nos primeiros anos de vida, devido ao aumento da conectividade e
comunicacdo entre os hemisférios do cérebro. A estimulacdo precoce é determinante na
apresentacdo de resultados significativos e trard impactos positivos e cruciais sobre o
desenvolvimento das criancas (DIAS et al., 2015; WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2016).

Ainda, a atuacdo de equipe multiprofissional se faz necessaria na atencdo as criancgas
com necessidades especiais de saude por apresentarem diversas demandas relativas a
reabilitacéo e reducdo de complicacdes advindas das condig¢des cronicas, tanto no contexto da
RAS, como também na continuidade desse cuidado no ambiente domiciliar. Por isso, cabe a
equipe de saude articular as redes de apoio para que o cuidador ndo se perceba sozinho diante
da imensiddo de significados que sdo atribuidos culturalmente a doenca e ao cuidado
(COLESANTE et al., 2015; LUZ; SILVA; DEMONTIGNY, 2015).

Além disso, considerando a complexidade do quadro apresentado pelas criancas, é
fundamental investir também na qualificacdo da equipe multiprofissional com enfoque no
atendimento eficiente e humanizado para essa populacdo. Diante disso, é urgente a elaboracéo
de politicas com vistas ao maior acolhimento e acessibilidade a esses individuos na RAS, a fim
de que as necessidades dessas criancas e familias sejam globalmente contempladas (CAMPOS
et al., 2018; SANTOS et al, 2019b).

Isso posto, é preciso investir na educagdo permanente dos profissionais, a fim de que
estejam capacitados ofertar a assisténcia a esse grupo nos diferentes cenarios de cuidado, e,
ainda, viabilizar a continuidade das ac¢6es de cuidado no domicilio. Para tanto, € importante
acompanhar a familia dessas criancas para que se faca valer os direitos das pessoas com
deficiéncia, garantidos por lei e reforcados nas politicas publicas de saide (CERQUEIRA,;
ALVES; AGUIAR, 2016).

Para serem validados na pratica do trabalho em salde, todos os aspectos que envolvem
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0 cuidado precisam ser apreendidos pelos profissionais que prestam assisténcia, a fim de
minimizar o sofrimento que abrange a condicdo cronica na infancia. N&o basta discutir a
complexidade que envolve o conviver com uma doenca incuravel, se a pratica ainda permanece
arraigada ao cientificismo, em detrimento de outros aspectos que envolvem o ser humano
(COLESANTE et al., 2015).

O nascimento de uma crianga com SCZ altera inevitavelmente a dindmica familiar e
provoca inumeras incertezas quanto ao futuro dessa crianga. Desse modo, de profissionais de
saude qualificados e humanizados, no momento do diagndstico e durante 0 acompanhamento
da crianca, auxilia nos comportamentos a serem adotados pela familia e possibilitam a redugéo
do medo ap06s a descoberta da deficiéncia e o futuro incerto da crianca (OLIVEIRA et al., 2018).

Né&o se pode desconsiderar que o inicio do surto foi marcado por desconhecimento sobre
0 ZIKV, pois as informacBes apresentavam-se fragilizadas, possivelmente, associado com a
falta de orientagdes recebidas nas unidades de salide e nos meios de comunica¢do em massa.
Os sentimentos eram marcados pela angustia, medo e preocupa¢do das maes em transmitir o
virus para o filho durante a gestacdo e como consequéncia a microcefalia (SOUSA et al., 2018;
OLIVEIRA et al., 2018).

Ademais, a epidemia da SCZ vitimou uma gerac¢do de crian¢as que demandara cuidados
ao longo de suas vidas, impactando a vida de centenas de familias. 1sso porque, esses desafios
perpassam ao ambiente familiar, diante da implementacdo de uma nova rotina e da inversao de
prioridades para o enfrentamento da condi¢édo cronica (FREITAS, A. et al., 2019). Além disso,
o contexto familiar no qual as criancas com SCZ estdo inseridas, alerta para uma situacdo de
vulnerabilidade individual e social, que as expde a sérios problemas de salde e fragilidades
econdmicas (FRANCA et al., 2018).

Na maioria dos casos, a principal cuidadora da crianca com condicdo cronica é sua
prépria mae, assumindo grande parte dos cuidados para melhoria e manutencdo da qualidade
de vida de seu filho (BARBOSA et al., 2016). Na literatura os estudos demonstram que as
mudangas nas vidas das maes no cuidado do filho sdo marcadas por dor, sofrimento e superacao
(LYRA etal., 2016; SILVA et. al, 2017; GUERRA et al., 2015).

Nesse contexto, cuidar de um filho com diagndstico de SCZ envolvem aspectos
emocionais, sociais, espirituais e econémicos. Assim como, um processo de transformacéo e
sofrimento, que decorre principalmente das mudancas que acontecem na familia, reforcando a
importancia de uma rede de cuidados (HAMAD; SOUZA et al., 2019).

Cabe ressaltar que, a realidade das criangas acometidas pela SCZ é semelhante em todos

os contextos familiares, por meio de familias totalmente dedicadas as criangas em seu processo
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de reabilitagdo. Sendo assim, o cuidado precisa se estender a familia, que possui um papel
fundamental na vida, no tratamento, na reabilitacdo e na insercdo social dessas criancas
(DUARTE et al., 2019; FERREIRA et al., 2018). Entretanto, a busca das familias pela
assisténcia nos diferentes pontos da rede é permeada por idas e vindas nos servi¢cos de saude,
de educacéo e de assisténcia social, que por muitas vezes atuam sem resolutividade para os
problemas que envolvem a assisténcia a crianca (CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016)

Torna-se indispensavel maior eficiéncia dos servicos publicos de sadde no
acompanhamento das criancas e orientacdo das familias. A criacdo de vinculos entre
profissionais e familia podem impactar positivamente no desenvolvimento das criangas
(MENEZES, M. et al., 2019). Nesse sentido, 0 contexto atual da saide brasileira preconiza um
trabalho em saude interprofissional, coletivo, com a integracdo dos diferentes niveis de atencao
para que o individuo possa ser cuidado do hospital ao retorno para seu lar (COLESANTE et al.,
2015).

Assim, ressalta-se a necessidade de um trabalho colaborativo para aumentar o potencial
da continuidade da atencdo a crianca/familia no ambito domiciliar, considerando as
necessidades individuais de forma a amenizar suas dificuldades. Além disso, destaca-se a
importancia dos estimulos realizados no domicilio, pois é nesse local que as crian¢as passam a
maior parte do tempo, e com o apoio dos profissionais de saude, a familia pode contribuir para
melhores resultados no processo continuo de reabilitagdo (DUARTE et al., 2019).

As relacBes entre os diferentes profissionais da satde e familia devem abranger todo o
caminho percorrido pela criancga, desde o diagndstico até a reabilitacdo por meio da criacdo de
vinculos na busca pela autonomia da crianca, bem como o compartilhamento da
responsabilidade entre esses profissionais e familia (DUARTE et al., 2019). Portanto, sugerem-
se estratégias educativas para as familias por meio de capacitacdo adicional que promova o
cuidado holistico e humanizado, com enfoque em melhorar a qualidade de vida das criangas
com SCZ e suas familias (SANTOS et al., 2019b).

Embora as familias de criangas com SCZ tenham muito em comum com as familias de
outras criancas com deficiéncia, pelo menos quatro caracteristicas tém implicacGes familiares
especificas: (1) a gravidade do impacto em criangas com anormalidades 6bvias ao nascimento,
juntamente com a antecipagdo de uma vida inteira de cuidados e encargos econémicos; (2)
incerteza sobre as consequéncias desdobraveis, tanto para criancas obviamente afetadas quanto
para criangas expostas sem sintomas ao nascimento; (3) auséncia de conhecimento profissional
especializado sobre o curso da doenga ou opg¢des de tratamento; e (4) isolamento social, falta

de apoio social ou comunitario e potencial estigma. A assisténcia em saude as familias exigira
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uma abordagem com a participacdo ativa da familia, coordenagdo extensiva dos cuidados,
acesso a novas informacdes, vigilancia continua, apoios formais e informais e servicos infantis
e familiares singularizados (BAILEY; VENTURA, 2018).

Sendo assim, evidencia-se que a atencdo deve estar voltada para complexidade da
condig&o cronica, com énfase na necessidade de acompanhamento por toda vida pelos centros
de referéncias e monitoramento do cuidado integral nos trés niveis de atencdo a saude
(SANTOS et al., 2019a). Vale ressaltar que até o0 momento de realizacdo do presente estudo,
ndo foram encontrados na literatura o impacto da SCZ na qualidade e expectativa de vida das
criangas acometidas.

Por outro lado, observa-se nos achados da literatura, o enfoque no reconhecimento da
relacdo causal entre a infeccdo pelo ZIKV e as alteracBes congénitas graves, incluindo a
microcefalia, que mudou para sempre a abordagem de saude publica a esse virus. Porém, os
achados concentram-se no histérico epidemiolégico da doenca, rotas de transmissao, além de
diagndstico e prevencdo do virus (AGUMADU; RAMPHUL, 2018; HONEIN et al., 2017,
WALDORF et al., 2016; SANZ CORTES et al., 2018).

Ademais, apresenta-se na literatura uma visdo geral sobre 0s notaveis progressos
realizados no entendimento sobre a epidemiologia, imunologia, apresentacéo clinica e métodos
de diagnostico da infeccdo pelo ZIKV (KARKHAH et al., 2018; CASALE et al., 2018), que
reforcam sobre a necessidade do rapido desenvolvimento de vacinas contra o ZIKV como
prioridade de saude publica (LIANG et al., 2018; ABBINK; STEPHENSON; BAROUCH,
2018).

Resumidamente, em sua maioria, as pesquisas concentram-se na busca por compreender
0s conhecimentos e atitudes em relacdo ao ZIKV, o mecanismo da infec¢éo pelo ZIKV como
causa da microcefalia e outras complicacdes e as diretrizes atuais de prevencao recomendadas
(BERENSOM et al, 2017; SIDDIQUE et al., 2019; SAMUEL et al., 2018). Em contrapartida,
ainda sdo discretos os apontamentos sobre 0s impactos psicossociais, sobretudo, entre mées de
criangas com SCZ e o papel dos profissionais de salde na assisténcia pré e pés-natal dessas
mulheres em todos os paises afetados pela infec¢do do ZIKV (EBUENYI; BHUYAN; BAIN,
2018; KUPER et al., 2019). Observou-se durante a busca em relagdo a tematica, a auséncia de
evidéncias quanto as ac¢Oes de cuidado propriamente ditas dispendidas a essas criancas.

Desse modo, verifica-se como lacuna, a identificacdo das a¢Oes de cuidado dispendidas
a essas criancgas, por profissionais de satde nos diferentes pontos da RAS e pelos proprios
familiares no contexto domiciliar, para promocao do crescimento e desenvolvimento saudaveis.

Destaca-se que conhecer as experiéncias vivenciadas por esses atores do cuidado, podera
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colaborar com a qualidade da assisténcia em salde ofertada pelos profissionais, e possivelmente
favorecer as familias no enfrentamento da doenca (HAMAD; SOUZA, 2019).

Por fim, diante da tematica em questdo, € preciso repensar a capacidade de oferecer
acOes que satisfacam as demandas ligadas a promocao da saude, tratamento, recuperacéo,
prevencéo de agravos, nos aspectos individuais e coletivos que concretizam a integralidade do
cuidado as criangas e familias. Essas agcdes devem ser planejadas a partir das necessidades
vivenciadas no cuidado, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das criancas com a
sindrome e suas familias (DUARTE et al., 2015).
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4 OBJETIVOS

4.1 Geral
e Compreender como os profissionais de salde percebem o cuidado a crianca com

Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo Zika virus.

4.2 Especificos
e Conhecer a percepcdo de profissionais de salde acerca das acbes de cuidado
dispensadas as criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus e suas familias;
¢ Identificar como os profissionais de satide percebem o cuidado ofertado as criangas com
Sindrome Congénita do Zika virus nos diferentes pontos da Rede de Atenc¢do a Saude;
e Conhecer as estratégias adotadas pelos profissionais de salde para favorecer a
continuidade do cuidado a crianga com Sindrome Congénita do Zika virus no ambiente

domiciliar.
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5 METODO

5.1 Tipo de estudo

Estudo descritivo-exploratério com abordagem qualitativa. A construgéo e descricédo do
relatério do estudo seguiu os critérios do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ).

A abordagem qualitativa possui alguns atributos, como a possibilidade da busca pelo
significado das coisas; considerar o ambiente natural do sujeito e 0 campo onde ocorrera a
observacgdo sem o controle de varidveis; ser o pesquisador o préprio instrumento de pesquisa,
usando diretamente seus 6rgdos do sentido para apreender os objetos em estudo representados
para serem interpretados; o método tem maior forca no rigor da validade dos dados coletados,
ja que a observacao dos sujeitos, por ser acurada, e sua escuta em entrevista, tendem a levar o
pesquisador bem préximo da esséncia da questdo em estudo; e a ndo generalizacdo dos
resultados (matematicamente) obtidos, uma vez que ndo se pauta em quantificagdes das
ocorréncias ou estabelecimento de relacdes causa-efeito (TURATO, 2005).

Ademais, além de permitir desvelar processos sociais ainda pouco conhecidos,
referentes a grupos particulares, propicia a criagdo de novas abordagens, revisdo e criacdo de
novos conceitos e categorias durante a investigacdo (CAVALCANTE; PINHEIRO, 2014). A
ciéncia compreensiva e reflexiva constitui um campo cientifico como todos os outros, pois “a
cientificidade ndo pode ser reduzida a s6 uma forma de conhecer” (MINAYO;GUERRIERO,

2014), o que reitera a selecdo dessa abordagem para o alcance do objetivo desse estudo .

5.2 Local do estudo
O estado de Mato Grosso do Sul € o 6° do pais em extensao territorial e representa
22,23% da area total do Centro-Oeste brasileiro. Possui quatro Regifes de Saude: Campo

Grande, Corumba, Dourados e Trés Lagoas, conforme representado na Figura 1.



36

Figura 1 — Regibes de Saude

'7J Macro Regiso de Campo Grande
7] Macro Regifio de Dourados

[] Macro Ragigo de Trés Lagoas
- Macro Regido de Corumba

Fonte: Plano de acdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS, 2017.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) no ambito do SUS do estado,
se organiza nos seguintes componentes: (i) Atencdo Béasica com os pontos de atencdo a saude
do NASF-AB, quando houver, e na atengdo odontologica; (ii) Atencdo Especializada em
Reabilitagdo Auditiva, Fisica, Intelectual, Visual, Ostomia e em Multiplas Deficiéncias, que
inclui estabelecimentos de salde habilitados em apenas um servigo de reabilitacdo, com o0s
Centros Especializados em Reabilitacdo (CER), com os Centros de Especialidades
Odontologicas (CEO), e as Oficinas Ortopédicas que se constituem em um servi¢o de
dispensacdo, de confeccdo, de adaptacdo e de manutencdo de Orteses, proteses e meios
auxiliares de locomocdo (OPM); (iii) Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia
responsavel pelo acolhimento, classificacdo de risco e cuidado nas situacGes de urgéncia e
emergéncia das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2017e).

Os componentes da RCPD devem ser articulados entre si, de forma a garantir a
integralidade do cuidado e o0 acesso regulado a cada ponto de atencéo e/ou aos servigos de apoio,
observadas as especificidades inerentes e indispensaveis a garantia da equidade na atencéo a

estes usuarios, quais sejam: acessibilidade, comunicacdo, manejo clinico, medidas de
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prevencdo da perda funcional, de reducdo do ritmo da perda funcional e/ou da melhora ou
recuperacao da fungdo e medidas da compensacao da funcéo perdida e da manutencédo da funcéo
atual (BRASIL, 2017e).

A macrorregido de Campo Grande é composta por 34 municipios e uma populagéo total
de 1.364.668 habitantes. Dentre 0s seis servicos de reabilitacdo que compbde a RCPD da
macrorregido, a pesquisa foi realizada em um Centro Especializado em Reabilitacdo da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (CER/APAE), habilitado como CER IV do tipo
fisico, intelectual, auditivo e visual por meio da Portaria n° 2.331, de 23 de dezembro de 2016
(BRASIL, 2016c).

Trata-se de um servico que realiza diagnostico, tratamento, concessdo, adaptacéo e
manutencdo de tecnologia assistiva, o qual dispde de uma equipe multiprofissional composta
por: médicos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, psicélogos, terapeutas ocupacionais, assistentes
sociais, enfermeiros, nutricionistas, técnicos em oOrteses e proteses e educadores fisicos,
constituindo-se em referéncia para a RCPD fisica e intelectual.

Conforme ultimo relatério de prestacdo de contas do plano operativo divulgado no portal
de transparéncia da instituicdo referente ao primeiro semestre de 2020, o servigco ofereceu
128.885 atendimentos relacionados as acgdes coletivas/individuais em saude, métodos
diagnosticos em especialidades, consultas/atendimento/acompanhamentos, fisioterapia e OPM

ndo relacionados ao ato cirurgico.

5.3 Participantes do estudo

Participaram do estudo profissionais da salde atuantes no cenario de pesquisa com
ensino superior, que realizaram atendimento a criangca com SCZ e suas familias por no minimo
trés meses, e que por ocasido da coleta de dados ndo estavam afastados pela contingéncia
adotada pela instituicdo, diante da pandemia causada pelo Coronavirus. Por sua vez, excluiram-
se aqueles com indisponibilidade de agendamento para a entrevista, apds trés tentativas em dias
e horarios distintos.

O numero de participantes ndo foi delimitado a priori, pois a amostra final de
profissionais de saude foi determinada pelo critério de saturacdo teorica, pelo entendimento de
gue a amostra de uma pesquisa qualitativa deve estar vinculada essencialmente a dimenséo do
objeto, ou da pergunta que, por sua vez, “se articula com a escolha do grupo ou dos grupos a
serem entrevistados” (MINAYO, 2017).

Trata-se recurso metodologico na investigacdo qualitativa que define o momento de

interromper a construgdo de informagdes em funcao da confianga empirica de que o conjunto
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das informacGes interpretadas ndo mais fornecem elementos para nova teorizagdo. Seguiu-se o
critério de suficiéncia, quando o nimero de interlocutores e a qualidade de seus relatos ja
permitia refletir as maltiplas dimens@es do objeto, a partir da reincidéncia e complementaridade
das informac6es (MINAYO, 2017).

5.4 Procedimentos e instrumentos de coletas de dados

A primeira etapa consistiu na busca pelos registros contidos no sistema eletronico de
prontuarios do CER/APAE, foram analisados pela pesquisadora principal os historicos de
atendimentos da instituicdo, a fim de identificar as criancas acompanhadas com o diagnostico
confirmado ou suspeito para SCZ no periodo de janeiro 2015 a junho de 2020. Apés o
levantamento das fichas de atendimentos dessas criancas, foram identificados os profissionais
de saude envolvidos no cuidado a essas criangas e/ou familias e os respectivos dados
organizados em um formulario (Apéndice A).

No periodo de coleta de dados, a instituicdo havia adotado um plano de contingéncia,
de modo que os atendimentos as especialidades se limitavam a uma agenda de 50% da sua
capacidade total, devido ao quadro reduzido de colaboradores na mesma proporc¢do. Dentre 0s
30 profissionais elegiveis, 15 encontravam-se em atividade (um médico, um enfermeiro, um
nutricionista, um assistente social, dois psicdlogos, cinco fisioterapeutas e quatro terapeutas
ocupacionais). Posteriormente, a pesquisa foi divulgada e esses profissionais com apoio dos
supervisores das categorias e todos foram convidados pessoalmente pela pesquisadora a
participarem do estudo, sendo que um ndo aceitou participar e dois ndo conseguiram
disponibilidade para a entrevista apos trés tentativas de agendamento.

A coleta de dados ocorreu entre setembro e outubro de 2020, por meio de entrevistas
semiestruturadas, audiogravadas, com duracdo média de 60 minutos. A entrevistas foram
realizadas pela pesquisadora principal em dias e horéarios escolhidos pelo participante, em sala
previamente reservada e cedida pela instituicdo, com tempo livre e de forma que néo
comprometesse a rotina de atendimentos. Buscou-se conduzir uma entrevista acolhedora,
encorajando a livre expressdo de pensamentos e sentimentos, garantindo a privacidade.

A entrevista semiestruturada tem como caracteristica questionamentos embasados em
teorias e hipteses envolvidas com o tema da pesquisa (TRIVINOS, 1987, p. 146). A técnica
favorece ndo s6 a descricdo dos fendmenos sociais, mas também sua explicacdo e a
compreenséo de sua totalidade (TRIVINOS, 1987, p. 152). A entrevista é focalizada em um
assunto no qual confeccionamos um roteiro com perguntas principais, complementadas por

outras perguntas inerentes as circunstancias momentaneas a entrevista. Esse tipo de entrevista
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pode fazer emergir informac6es de forma mais livre e as respostas ndo estdo condicionadas a
uma padronizagéo de alternativas (MANZINI, 1990, p.154).

As entrevistas foram individuais e guiadas por um instrumento de coleta de dados
(Apéndice B) que possibilitava a caracterizacdo dos participantes, seguida da questdo
norteadora: conte-nos como vocé percebe o cuidado ofertado as criangas com SCZ? Isso posto,
utilizou-se de questdes de apoio voltadas a assisténcia a essa populacdo, que incluiam as
seguintes dimensdes: as acbes de cuidado dispensadas pelos profissionais da saude; as
estratégias adotadas pelos profissionais de saude para favorecer a continuidade do cuidado no
ambiente domiciliar; as acdes de cuidados ofertadas nos diferentes pontos de atencéo a saude
da RAS. Apos lancada a primeira pergunta foi cuidadosamente acompanhada pela pesquisadora
a necessidade de se realizar as demais, visando sempre a ndo redundancia das informacoes.

A pesquisadora também se utilizou da técnica do diario de campo, no qual foram feitos
registros, especialmente nas expressdes corporais e emocdes evidenciadas pelos entrevistados
nos trechos significativos, e as impressoes e reflexdes elaboradas pelo pesquisador durante a
realizacdo das observacdes e outras informacdes julgadas importantes para esclarecimento do
contexto da entrevista. Contudo, esses registros ndo foram utilizados na descricdo dos

resultados.

5.5 Anélise dos dados
O referencial metodoldgico para a sistematizacdo dos dados coletados foi a Analise de
Contetdo, modalidade tematica. Segundo essa autora, a analise de conteudo é defina como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do contetdo das
mensagens indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condices de
producdo/recepcdo (variaveis inferidas) destas mensagens (BARDIN,
2010, p. 44).

As entrevistas foram transcritas na integra e submetidas as trés etapas propostas pela
modalidade tematica. Na etapa pré-analise realizou-se a leitura flutuante das entrevistas para a
identificacdo dos nucleos do sentido e tematizacdo dos dados a luz do objetivo proposto pelo
estudo. Para Bardin (2016) a pré-analise consiste na fase de organizagdo propriamente dita.
Corresponde a leitura prévia do material selecionado que busca um olhar de conjunto com foco
nas particularidades do material, selecionando formas de classificacdo inicial e definindo os
conceitos tedricos que véo direcionar a analise. Essa etapa demanda que o pesquisador retome

0s objetivos da pesquisa, por meio de uma leitura flutuante das comunicacdes provenientes dos
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dados colhidos pelo pesquisador que constituiu todo o universo estudado.

Na etapa exploragdo do material empirico, prosseguiu-se com a classificacdo e
agregacdo das unidades de significacdo, seguida do agrupamento em nucleos tematicos. A
exploracdo do material consiste na analise de nucleos de sentido, separando trechos, frases de
cada texto de andlise através da classificacdo inicial, agrupando as partes do texto por temas e
buscando dar sentido, relacionando-os aos conceitos tedricos. E uma fase altamente sistematica,
na qual o conteddo serd organizado em categorias criadas em torno das unidades de registro,
objetivando-se alcancar uma compreensdo dos nucleos de sentido observados (BARDIN,
2016).

Na etapa de tratamento dos resultados, emergiram-se as categorias provenientes da
articulacdo dos dados empiricos ao objetivo da pesquisa, no qual foram apresentadas e descritas
no presente estudo. No tratamento dos dados é construido um resumo interpretativo que
possibilite correlacionar temas elaborados com os objetivos, questdes e pressupostos do estudo.
Essa terceira fase, de tratamento dos resultados e interpretacdo tem a finalidade de melhor
observacao destes e possiveis comparacdes, destacando, os grandes relevos das informacdes
gue compreenderam o0s objetivos da pesquisa (BARDIN, 2016).

Por fim, salienta-se que os resultados brutos foram levantados para que a partir deles
fossem empreendidas as interpretacdes, esse procedimento demandou flexibilidade aos
diversos aportes tedricos que possibilitaram melhor compreensdo dos dados empiricos. Estes,
por sua vez, originaram as categorias, consideradas balizas para o conhecimento do objeto nos
seus aspectos gerais (MINAYO, 2014). Destas, foram propostos temas e desdobramentos em
topicos a serem apresentados neste estudo e intencionou-se fazer a costura dos dados empiricos
com as nocgdes e conceitos tedricos que serviram a sua analise numa articulacdo
empirico/conceitual, utilizada para tecer e arrematar a discussdo dos manuscritos. Ressalta-se
que alguns conceitos atravessaram 0s eixos de categoria, outros foram pincados em momentos

que se fizeram necessérios (LEMIEUX, 2015)

5.6 Aspectos éticos

O estudo foi desenvolvido considerando-se as recomendagdes éticas nacionais e
internacionais para pesquisas envolvendo seres humanos contempladas pela Resolugéo n® 466,
de 12 de dezembro de 2012 (BRASIL, 2012).

O projeto foi autorizado pela Coordenacdo do CER/APAE (Anexo 1) e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da UFMS sob o parecer favoravel n° 4.133.629 e CAAE:
30718620.2.0000.0021 (Anexo II). Todos os participantes assinaram o0 Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice C), e Ihes foram garantidos os direitos de livre
participacdo, sigilo total em relacéo as informacdes fornecidas, e a possibilidade de desistirem
da participacdo voluntaria a qualquer momento ao longo do estudo.

Antes do inicio da coleta de dados foram esclarecidos os objetivos do estudo e o tipo de
participacdo desejada. A confidencialidade e anonimato das entrevistas foram garantidos,
identificou-se os enunciados com a letra “P” seguida pela numeragdo correspondente a ordem
cronoldgica de realizacdo das entrevistas, com o objetivo de preservar a vida privada, a imagem

dos participantes e garantir o registro fiel dos relatos e outras informacdes obtidas.
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6 RESULTADOS
Os resultados estéo apresentados no formato de trés artigos cientificos. Cada um deles refere-

se aos resultados relativos a um objetivo especifico proposto para a presente pesquisa.
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6.1 ARTIGO 1

SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: CUIDADO A LUZ DOS PRINCIPIOS
DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

- Artigo aceito para publica¢do na Revista Brasileira de Enfermagem em 09/05/2021

RESUMO

Objetivo: conhecer a percepcao de profissionais de saide acerca das a¢des de cuidado dispensadas
as criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus e suas familias. Métodos: estudo qualitativo,
realizado em uma capital do centro oeste brasileiro, fundamentado nos preceitos tedricos do Sistema
Unico de Satde. Os dados foram coletados em setembro e outubro de 2020, mediante entrevistas
audiogravadas junto a 12 profissionais de satide de um servigo especializado e submetidos a andlise
de conteudo, modalidade tematica. Resultados: a implementagdo de agdes de cuidado junto a essas
criancas ocorre mediante avaliagdo multidimensional da crianca e sua familia, utilizagdo do Projeto
Terapéutico Singular, intervengdes terapéuticas para o desenvolvimento da crianga e a comunicacao
e troca de experiéncias interprofissional € com a familia, além de considerar o conhecimento prévio
do profissional e a sua busca por ele. Consideracdes finais: criancas com SCZ e suas familias
necessitam de cuidados individualizados, frequentes, integrados e continuos.
Descritores: Zika Virus; Cuidado da Crianga; Doenca Cronica; Integralidade em Satde; Sistema
Unico de Satide.

ABSTRACT
Objective: to know health professionals’ perceptions about care actions provided to children with
Congenital Zika Virus Syndrome and their families. Methods: this is a qualitative study, carried out
in a capital of center-western Brazil, based on the Unified Health System theoretical precepts. Data
were collected in September and October 2020, through audio-recorded interviews with 12 health
professionals from a specialized service and submitted to analysis of content, thematic modality.
Results: the implementation of care actions with these children occurs through multidimensional
assessment of children and their families, use of the Unique Therapeutic Project, therapeutic
interventions for the development of children and the communication and exchange of
interprofessional and family experiences, in addition to considering professionals’ prior knowledge
and their search for it. Final considerations: children with CZS and their families need
individualized, frequent, integrated and continuous care.

Descriptors: Zika virus; Child Care; Chronic Disease; Comprehensive Care; Unified Health System.
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INTRODUCAO

Passados cinco anos da emergéncia em satude publica causada pelo Zika Virus (ZIKV) e seu
poder teratogénico, concluiu-se que a microcefalia era apenas “a ponta do iceberg”, o que levou,
posteriormente, a uma definigdo mais ampla denominada Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZ)M. A medida que as criangas acometidas crescem, surge uma gama de anormalidades
associadas, como malformagdes musculoesqueléticas, convulsdes, disfagia, deficiéncias auditivas e
visuais®. Desse modo, o desafio de prover cuidados as criangas que vivenciam o adoecimento cronico
e suas familias € potencializado pelas particularidades da SCZ, cujos desdobramentos clinicos, sociais
e politicos se descortinam ao longo do tempo®.

As agdes de cuidado desenvolvidas pelo Sistema Unico de Saude (SUS) visam  estimulagio
e reabilitagdo de acordo com a extensao do acometimento pela sindrome, necessitam de fluxos viaveis
entre a demanda e a oferta de servicos especializados articulados com os demais pontos de atencao a
saude. Ademais, essas acdes requerem acompanhamento multiprofissional e a implementagdo de
padrdes robustos de suporte as familias que sdo responsaveis pela continuidade ¢ manutengdo do
cuidado no domicilio®.

Por essa razao, os profissionais que acompanham criangas com necessidades de cuidados
multiplos e continuos carecem de qualificagdo permanente que lhes permitam transcender o cuidado
biomédico e desenvolver uma pratica assistencial holistica que considere a familia como uma unidade
de cuidado e reconhega o seu protagonismo no estimulo ao desenvolvimento da crianga®.

Além disso, individuos com condic¢des crénicas acessam, frequentemente, os diferentes
pontos da Rede de Atencdo a Saude e demandam intervencbes que considerem o conceito
ampliado de satde e promovam qualidade de vida. Para tanto, torna-se necessario o seguimento
continuo e articulado entre as equipes e entre os diferentes servicos, de modo que as a¢fes sejam
orientadas pelas necessidades singulares, com vistas a consolidacdo de uma assisténcia
universal, integral e equanime, consoante aos principios do SUS®.

No caso de criancas com a SCZ, por exemplo, é fundamental garantir o acesso universal
aos servigos de saude nos diferentes pontos da rede, a garantia da equidade e o cuidado integral
ao longo dos diferentes ciclos de vida. Para tal alcance, os profissionais devem ser formados e
frequentemente qualificados para atuar mediante os principios do SUS, com enfoque em uma
pratica avancada, permeada por decisdes complexas alicercadas em competéncias clinicas para
0 cuidado, e ainda, possuir capacidade para desenvolver acdes de promoc¢do da saude,
prevencdo de doengas, tratamento e reabilitacdo dentro da sua realidade e do seu espago de
atuacdo®,

No que concerne a tematica central do estudo, a literatura apresenta vasta abordagem
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sobre 0 mecanismo de infeccdo, diagndstico e prevencdo para o ZIKV, além das caracteristicas
epidemioldgicas e clinicas da sindrome®!2, Em um contexto mais subjetivo, os estudos com
abordagem qualitativa, em sua maioria, exploram as experiéncias de mulheres com diagnostico
de infeccdo pelo ZIKV durante a gravidez e 0s sentimentos vivenciados por elas no cuidado a
crianga com SCZ®319), Entretanto, estudos que investigam a pratica de cuidado a crianca e a
familia, bem como as estratégias utilizadas pelas equipes dos servicos especializados para esse

cuidado, ainda sdo incipientes.

OBJETIVO
Conhecer a percepgao de profissionais de saude acerca das agdes de cuidado dispensadas as

criangas com Sindrome Congeénita do Zika Virus e suas familias.

METODOS
Aspectos éticos

O estudo atendeu os preceitos €ticos disciplinados pela Resolugdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude, sob Parecer favoravel n° 4.133.629 e CAAE 30718620.2.0000.0021. Todos
os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para garantir-lhes o
anonimato, os registros das falas foram codificados com a letra “P”’ e um ntimero indicativo da ordem
de realizagdo das entrevistas.
Tipo de estudo

Estudo descritivo, de natureza qualitativa, que utilizou como base conceitual os preceitos
teodricos do SUS e cuja descri¢ao seguiu o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ).
Procedimentos metodologicos
Cenario do estudo

Pesquisa realizada em uma instituicdo filantrépica especializada em reabilitagdo,
diagnostico, tratamento, concessao, adaptacdo e manutencgéo de tecnologia assistiva, situada em
uma capital da Regido Centro-Oeste do Brasil. O servigo dispde de equipe multiprofissional
composta por médicos, enfermeiros fisioterapeutas, fonoaudiélogos, psicologos, terapeutas
ocupacionais, assistentes sociais, nutricionistas, técnicos em orteses e proteses e educadores
fisicos. E referéncia municipal e estadual para a Rede de Atencdo a Saude de pessoas com
deficiéncia intelectual, auditiva, visual e fisica. Os atendimentos sdo gratuitos e a admissdo no
servigo ocorre, exclusivamente, mediante encaminhamento via Sistema Nacional de Regulagéo

e a frequéncia dos atendimentos é determinada diante das necessidades de cada paciente.
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Fonte de dados

Foram incluidos no estudo profissionais de saide com ensino superior que
realizam/realizaram atendimento a crianga com SCZ e suas familias e que, por ocasido da coleta de
dados, ndo estavam afastados, pela contingéncia adotada pela institui¢ao, durante a pandemia causada
pelo coronavirus. Por sua vez, adotou-se como critério de exclusao a indisponibilidade do profissional
apos trés tentativas de agendamento de entrevista, em dias e horarios distintos.

Coleta e organizacio dos dados

Inicialmente, a pesquisadora principal consultou o cadastro geral de pacientes da
instituicdo a fim de identificar as criancas que ja foram ou sdo acompanhadas como SCZ (nove)
no periodo 2015 a junho de 2020. Posteriormente, por meio dos histéricos de atendimentos
semanais e mensais dessas criancas, identificaram-se 30 profissionais elegiveis para o estudo.
Desses, 15 estavam em atividade por ocasido da coleta de dados (um médico, um enfermeiro,
um nutricionista, um assistente social, dois psicélogos, cinco fisioterapeutas e quatro terapeutas
ocupacionais). Em seguida, a pesquisa foi divulgada a esses profissionais com apoio dos
supervisores das categorias envolvidas no cuidado e todos foram convidados pessoalmente pela
pesquisadora a participarem do estudo, sendo que um ndo aceitou participar e dois nédo
conseguiram disponibilidade para a entrevista apos trés tentativas de agendamento.

A coleta de dados ocorreu entre setembro e outubro de 2020 mediante entrevistas previamente
agendadas, conforme a disponibilidade dos participantes, de modo a ndo interferir na rotina de
trabalho e realizadas em sala reservada na propria instituicdo. Elas foram audiogravadas apos
autorizacdo, tiveram duragao média de 60 minutos e realizadas pela pesquisadora principal, utilizando
um roteiro constituido por questdes relacionadas a caracterizacdo dos participantes, uma questao
norteadora, “Como ocorre o cuidado as criangas com SCZ e suas familias?”, e algumas questoes de
apoio abordando estratégias para execu¢do e manuten¢dao do cuidado, atuagcdo multiprofissional e
conhecimento sobre a sindrome.

O encerramento da coleta seguiu o critério de suficiéncia quando o niimero de interlocutores
e a qualidade de seus relatos ja permitia refletir as multiplas dimensdes do objeto, a partir da
reincidéncia e complementaridade das informagdes!”.

Analise dos dados

Todas as entrevistas foram transcritas na integra e submetidas a analise de conteudo,
modalidade tematica, seguindo as etapas propostas''®. Na pré-analise, ocorreu a sistematizacio das
ideias iniciais mediante organizagao do material, seguida de leitura exaustiva, com a identificagdo dos
nucleos de sentido ante o objetivo do estudo. Na etapa de exploracdo do material, procedeu-se ao

agrupamento em nucleos tematicos mediante um processo minucioso de leitura, classificacao e
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agregacdo das unidades de significagio!®, sendo elas: necessidades das familias para manutencio do
cuidado; planejamento das ag¢des de cuidado; orientagdo das intervengdes frente a condi¢do cronica;
atuacao e comunicagao da equipe multiprofissional; capacitagdo do profissional para o cuidado a
crianca com SCZ e suas familias.

Por fim, na etapa de tratamento dos resultados®®, apds a articulagio dos dados empiricos com
o material tedrico ancorados no objetivo da pesquisa e nos temas identificados, emergiu a categoria
“A construgdo do cuidado as criangas com SCZ e suas familias” constituida pelas subcategorias
“Planejamento das a¢des de cuidado”, “Implementacdo do cuidado” e “Conhecimento frente a

Sindrome Conggénita do Zika Virus”.

RESULTADOS

Os 12 participantes em estudo tinham idade entre 26 e 46 anos (média de 35,6 anos), sendo
11 do sexo feminino, quatro fisioterapeutas, quatro terapeutas ocupacionais, dois psicélogos, um
assistente social e um nutricionista. O tempo de formacéo variou de trés a 18 anos (média de 11,6
anos) e o de atuacdo na instituicdo de 11 meses a nove anos (média de 5,3 anos). Entre os
participantes, 10 declararam ter alguma especializacéo.

A categoria “A constru¢ao do cuidado as criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus e
suas familias” aborda os aspectos constituintes do planejamento, execugdo e o conhecimento acerca
das agoes de cuidado direcionadas as criancas com SCZ e suas familias e esta constituida por trés

subcategorias, as quais serdo descritas a seguir.

Planejamento das aces de cuidado
Nesta subcategoria, os participantes apontaram alguns elementos e estratégias utilizadas para
o planejamento das agdes de cuidado:

Inicialmente, o porqué que essa pessoa estd aqui, porque, muitas vezes, ela
ndo sabe, por mais que venha escrito no papel o porqué ela foi
encaminhada, as vezes até o médico que encaminhou comentou alguma
coisa, o cuidador ndo entende o porqué estar aqui, entdo a primeira coisa
que eu faco no acolhimento é perguntar o porqué que veio |...] (P10).

Fazemos uma avaliagdo multidimensional, que também avalia se essa
familia é uma barreira ou um facilitador, o ambiente que ele convive que é
a escola, também se ele tem acesso ao servigo de saude, a parte social |...]

(P11).

A gente precisa saber renda, se tem moradia e se o paciente ja esta
recebendo beneficio, porque, se ele ndo tem como vir, a gente ja tem que
providenciar isso para eles mais rapido [...] pelo menos, para minimizar que
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ele ndo falte nos atendimentos |[...] (P5).

Observou-se que esta etapa se inicia com o acolhimento, o conhecimento e

aproximacdo do contexto biopsicossocial das criangas com SCZ e suas familias.

Os entrevistados destacaram também a necessidade de resgatar o historico gestacional, a

historia clinica e estado atual da crianga:

Como foi o periodo gestacional dessa mae, se realizou um pré-natal, se foi
apontado nos exames de ultrassom algum tipo de alteragdo ou ndo |[...] e a
gente pergunta também sobre a historia atual da criang¢a, como que essa
made sente o dia a dia com ela, [...] (P1).

Normalmente, vocé ouve um pouco do historico da crianga, como foi aquela
gestagcdo, mas as informagoes principais sdo como estd, o que a mde estd
notando em casa, quais sao as medicagoes que ela esta tomando, porque,
dependendo da medicagdo, isso vai interferir se essa crianga esta sonolenta,
vai interferir nos nossos atendimentos |[...] sdo essas informagoes que eu
colho e que em cima daquilo eu vou desenvolver todo meu plano de
tratamento, a forma que eu vou conduzir |...] (P6).

Para tanto, a utiliza¢do de testes e instrumentos de avaliagdo durante favorece o planejamento

das agoes de cuidado:

[...] ai vem a avaliagdo especifica da fisioterapia, a gente tem alguns testes
de reflexo, a gente aplica na crianga de acordo com a idade que ela
apresenta no momento da avaliagdo, e, através disso, a gente vai tragando
uma conduta (P1).

Para mim, uma anamnese é o principal para um bom resultado. Aplicando
os instrumentos de avaliagdo adequados para aquela crianca, a gente

consegue até ver, enxergar melhor um prognostico, explicar melhor para
essa familia [...] (P12).

A queixa da familia e suas expectativas e perspectivas sao fundamentais neste planejamento:

Toda vez que a gente avalia o paciente, a gente pergunta o que a mde espera
da nossa terapia, o que ela quer que a crianga faga que a crianga ainda ndo
faz, essas coisas para gente saber e poder direcionar (P2).

No tocante as ferramentas utilizadas para o planejamento, os participantes ressaltaram a

importancia da utiliza¢ao do Projeto Terapéutico Singular (PTS):

A gente consegue fazer o que a gente chama de Projeto Terapéutico
Singular, que é o planejamento. Vocé vé através dessa reflexdo, desses
objetivos, o que a mde espera. A gente consegue fazer esse trabalho de
corresponsabilizagdo da equipe onde todos participam, entdo todos que eu
digo a equipe multiprofissional e o familiar [...] (P12).

[...] sempre vai ter um profissional que é responsavel e acompanha esse
paciente da entrada até a alta; por exemplo, se a maior necessidade desse



49

paciente na avaliagdo for cognitiva, entdo o responsavel pelo PTS é um
psicologo que atende e é ele que vai gerenciar esse PTS, é ele que vai fazer
a discussdo com os outros profissionais, é ele que vai sentar com a familia
e vai tragar os objetivos em conjunto |[...] (P11).

Os relatos mostram que, quando utilizado rotineiramente, o PTS pode subsidiar as

intervencdes e o trabalho em equipe.

Implementacéo do cuidado

Os participantes destacaram que o reconhecimento da SCZ como uma condi¢ao cronica

também constitui um elemento importante para a constru¢do do cuidado a estas criangas e suas

familias:

[..] por mais que a gente ndo consiga estabelecer um padrdo de
normalidade para essas criancas, a gente consegue dar o mdximo de
qualidade de vida e de funcionalidade, entdo ¢ importante porque assim
como a doenga que ela vai ter para a vida toda, esses cuidados também vao
permanecer para a vida toda [...] (P1).

Isso, porque o foco ¢ a oferta de agdes que favoregam a qualidade de vida e que levam em

consideracdo as limitacdes nos diferentes estagios do desenvolvimento. Nesse contexto, os

profissionais salientaram a necessidade de estimulagdo precoce e monitoramento longitudinal, a fim

de que melhores resultados sejam alcangados:

Quando essa crianga chega para nos em idade precoce, a crianga ja torna
uma crianga de monitoramento longitudinal |...], por exemplo, se ela
[crianga] tem meses e vem para cd, a gente consegue acompanhar o
desenvolvimento cronologico e ir estimulando o que ele apresentar de
atraso, agora com sete anos, vai ter uma distancia da idade cronologica e
a gente vai demorar mais tempo, inclusive a gente ndo vai conseguir talvez

colocar todos os apoios que ele precisa para se desenvolver de forma plena
(P11).

Além disso, as intervengdes sao desenvolvidas frente as diferentes necessidades de saude e

especificidades que a SCZ pode acarretar:

A gente trabalha mais as limitagfes que séo causadas pelas sequelas que o
Zika virus causa, entdo a gente trabalha assim através da estimulacéo, da
prevencao de deformidades, dos estimulos, tanto sensorial, motor, cognitivo
[...] estimulacdo visual, auditiva, tudo isso a gente estimula através do
brincar, através de movimentos, alongamentos, manuseio (P3).

Dentre as acdes de cuidado implementadas, os participantes realgaram aquelas que favorecem

a realizagdo das atividades basicas da vida didria e as adaptacdes frente as limitagdes causadas pela

SCZ:
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Essa crian¢a também precisa ter o cognitivo estimulado para ver se através
disso, ela consiga ter um bom desempenho de coordenagdo motora, até para
a gente poder conseguir ver se essa crianga consegue escovar um dente,
pentear o cabelo, colocar uma roupa [ ...] (P6).

Aqui, na terapia ocupacional, oferece tudo para a crianga, tudo que ela
precisa para ter um cotidiano mais proximo do adequado possivel; terapia
ocupacional trabalha com a realidade, a readaptacdo desse individuo,
entdo a gente vai adaptar em uma nova realidade, habilitd-la na verdade,
nessa nova realidade dele, porque eles ndo estdao sendo reabilitados e sim
habilitados, a gente trabalha mais nesse contexto também (P4).

Ademais, os profissionais apontaram a necessidade de buscarem o feedback da familia em
relacdo as agdes de cuidado implementadas, para identificagdo de fatores influentes no tratamento e
planejamento de novos direcionamentos:

Quando as méezinhas chegam, eu sempre pergunto como esta, como passou
na semana, teve alguma evolucao, esta fazendo todas as orientagdes que
foram passadas, ai elas me contam “Ah, comegou a ficar de pé, ah, comegou

a fazer isso, ah, estda muito danado, nossa, melhorou bastante”, entdo a
gente precisa dessa devolutiva [...] (P7).

Para tanto, fizeram referéncia a utilizagdo de recursos alternativos que auxiliam a familia no
feedback em relagdo a evolugdo da crianga:

[...] porque a familia esta todos os dias com a crianga, ela consegue
perceber de uma forma mais simples algumas coisas que a crianga precisa
no seu dia a dia, muitas vezes eu utilizo dos recursos de videos caseiros e
me ajuda muito, quando também é possivel, diario, eu ndo pego caderno
nada, uma folha simples, quando a familia consegue escrever, [...] e eu
consigo identificar, nesses relatos, um desenvolvimento ou um plano
terapéutico para essa crianga também me ajuda muito, porque, nesses
relatos, as vezes, colocam coisas que ndo foram ditas durante o atendimento

(P10).
Do mesmo modo, destacaram a importancia da comunicacdo frequente entre os proprios
profissionais envolvidos no cuidado:

A gente precisa ter uma sequéncia, a equipe multi é uma engrenagem e um
vai complementando o trabalho do outro, entdo acho que quando vocé troca
essas informacoes, essa engrenagem é mais facil de ser conectada |...] (P6).

E importante para evolugdo mesmo do paciente, porque, muitas vezes, eu
posso estar vendo alguma coisa que a fisio ndo estd vendo, que a fono ndo
estd vendo, ou sendo ela mesma pode estar me passando algo que eu ndo
consegui observar [...] (P7).

Isso porque, quando o fluxo de comunicacdo é estabelecido de forma clara, ha
possibilidades de ampliacdo e de avancos no desenvolvimento das criangas com SCZ.
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Conhecimento frente a Sindrome Congénita do Zika Virus

Nesta categoria, os relatos mostram as dificuldades vivenciadas nos primeiros tempos

apos o surgimento da SCZ decorrentes do desconhecimento e das especificidades das

deficiéncias apresentadas.

Vieram as criangas [com SCZ] para a gente fazer o atendimento, fui fazer
pesquisas, estudar sobre o assunto, conhecer quais eram os aspectos
neurologicos afetados e como que seria essa demanda, para poder estar
atendendo e acolher esse paciente que estaria atendendo (P10).

[...] um colega chega e fala “eu vi tal coisa, assim na parte da micro, é
interessante”, a gente vai procurar também. Conversando com os colegas
aqui dentro, com os médicos, que a gente comega ‘fiz tudo o que eu podia
fazer até agora, tem alguma coisa que vocé conhece?” [...] (P9).

Além disso, a experiéncia de atuagdo profissional no atendimento a crianga com sequelas

semelhantes a SCZ foi apontada como base para a oferta das agdes de cuidados dispensadas a esse

publico:

[...] e também pela experiéncia que a gente ja tem no atendimento motor da
crianga e estimulagdo precoce, porque muitas coisas que eu Vi nos cursos,
ja sdo coisas que a gente tem como bagagem da graduacdo, da pos-
graduagao, da vivéncia clinica, a gente aprende muito mais atendendo, teve
outros tipos de capacitagdo, mas ndo especifica para o Zika (P8).

A gente vai direto na parte de prognostico, que é o que a crianga apresenta,
se apresenta algum atraso, a gente trabalha em cima disso, como esse tipo
de crianga nasce com essa sequela, é muito parecido com a sequela da
microcefalia, entdo a gente trabalha no mesmo tipo de linhagem de uma
crianga com paralisia cerebral [...] (P4).

Neste contexto, a parceria com instituicdes de ensino e pesquisa foi identificada como

importante elemento para a construcao do conhecimento e para a proposi¢ao de a¢des de cuidado em

relacdo a SCZ:

A nossa neurologista é a doutora [nome da médica], ela participa do
laboratorio do Zika Virus e a gente tem a residéncia multi aqui e a
reabilitagdo, os nossos residentes também participam do laboratorio do
Zika Virus em parceria com a universidade, entdo a gente teve bastante
conhecimento na area (P11).

No entanto, mostraram-se desejosos por capacitagdes especificas:

[...] se a gente fez capacitagdo para o autismo, para Sindrome de Down, por
que ndo fazer também para essas outras doengas que estdo chegando até
nos? E uma doenga nova, comegou ha pouco tempo (P5).

E um publico que, apesar de estar apresentando bastantes projetos, as
pessoas estdo ainda estudando o neurodesenvolvimento, como que essa
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crianga se comporta, porque é recente, de cinco anos para cd, ainda tem
muita coisa que ainda desconhecemos, entdo é importante capacitar essas

equipes (P12).
Observa-se nos relatos que os profissionais reconhecem a importancia de se aproximar

da temaética para realizar a¢cdes de cuidado mais qualificadas para esse publico, em decorréncia

das suas especificidades.

DISCUSSAO

A assisténcia a individuos com condigdes cronicas, nos diferentes ambitos do SUS, perpassa
fatores biopsicossociais diversos que influenciam na consolidagdo e continuidade das agdes de
cuidados realizadas pelos profissionais da saide e familiares. Quando essa condi¢do ocorre na
infancia, o desafio se torna ainda maior, uma vez que o desenvolvimento ¢ influenciado por fatores
individuais, comportamentais, genéticos, ambientais, sociais e politicos, os quais sdo revelados
gradativamente ao longo do tempo®.

Nesse contexto, os participantes do presente estudo enfatizaram que o planejamento do
cuidado deve iniciar com a identificagdo das diferentes necessidades experienciadas pelas criangas
acometidas pela SCZ e suas familias e do contexto no qual elas estdo inseridas, sobretudo condig¢des
favoraveis e desfavoraveis para a execugdo e manutencao do cuidado. Nesse sentido, com vistas ao
desenvolvimento de intervengdes de cuidado eficazes e sustentaveis a longo prazo, os profissionais
devem considerar as possiveis limitagdes vivenciadas/apresentadas por aqueles que serdo
assistidos!?).

Cabe salientar que, por vezes, a vida de criangcas com condi¢des cronicas complexas €
marcada pela invisibilidade de sua presenca em espagos de vida comum e restritas a ambientes
hospitalares ou espagos de reabilitacio®”. No entanto, essas criangas e suas familias necessitam ser
acolhidas pelos diferentes pontos de atencdo a saide no SUS, especialmente pela equipe que atua no
territorio onde residem, a fim de favorecer o acompanhamento das a¢des de cuidado que requerem a
continuidade pela familia, pois elas sdo complementares aquelas realizadas no servigo de reabilitacdo.

De forma enfatica, os participantes mencionaram a importancia € a necessidade de
compreender a vivéncia e o conhecimento que a familia tem sobre a condi¢do da crianga, o que
corrobora pesquisa realizada com enfermeiros da Atencdo Primaria a Satde (APS), os quais
apontaram que, para a assisténcia as criancas com necessidades especiais de saude, ¢ importante
acolher as familias, reconhecer suas limitagdes e esclarecer dividas, pois essas agcdes impactam de
forma significativa a qualidade do cuidado ofertado®".

Destarte, conhecer as condigdes socioecondmicas da familia constitui elemento importante

para o planejamento do cuidado, pois, quando desfavoravel, aumenta a vulnerabilidade e dificulta o
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acesso ao tratamento. Esses aspectos sdo agravados pela inexisténcia de mecanismos formais de apoio
as familias e revelam uma importante lacuna na promogo do cuidado integral a esse ptiblico®>%?.

Apods mais de 30 anos da criagdo do SUS, a SCZ tem forgado um debate sobre a relevancia
dos fatores que influenciam no acesso aos servicos diante das necessidades de saude multiplas e
complexas®. Os participantes deste estudo referiram que o acesso aos servigos de satde,
educacionais e sociais ¢ prioritario na orientacdo do cuidado, o que reforca resultado de pesquisa
realizada em Pernambuco e no Rio de Janeiro, a qual identificou que na perspectiva de maes de
criangas com SCZ e dos profissionais da rede publica as dificuldades de acesso sdo intimeras e
permeiam a acessibilidade organizacional, sociocultural, geografica e economica®.

No que se refere as estratégias e ferramentas utilizadas para o planejamento da assisténcia, os

profissionais relataram a realizac¢ao de testes e aplicagdo de instrumentos especificos e adequados para
aavaliagao da crianga. Diante do conhecimento limitado sobre a historia natural da SCZ nos primeiros
anos da infancia, o uso sistematico e regular de instrumentos padronizados de triagem ou avaliacao,
acompanhados do histdrico gestacional e de satde, observacao clinica e conhecimento das possiveis
complicagdes secundarias a SCZ, apresentam-se como aliados potenciais na constru¢do do
cuidado®).
Do mesmo modo, os profissionais destacaram a relevancia em considerar a queixa principal
da familia e suas perspectivas no que concerne a evolucdo da crianca. Cabe salientar que, embora
necessidades médicas e terap€uticas das criancas com SCZ recebam atengao especial da equipe de
saude, os anseios, prioridades e preocupagdes da familia também necessitam de igual atengio® .
Contudo, estudo realizado em uma instituicao de referéncia no atendimento a saide da mulher ¢ da
crianga com SCZ, localizada na Regido Norte do Brasil, apontou que as intervengdes de saude para
esse publico, por vezes, continuam centralizadas na doenca e a familia ainda € percebida apenas como
receptora de informagdes!?.

Com vistas a realizacdo do cuidado integral, o trabalho colaborativo entre os profissionais
com diferentes formacdes também constitui elemento favoravel. A construgdo conjunta do PTS foi
apontada como importante estratégia, o que corrobora achados de revisao que apontou o PTS como
ferramenta que favorece estratégias ampliadas de cuidado a partir de préticas de satde articuladas e
que contemplam o individuo em sua totalidade e singularidade®®. Ressalta-se que o PTS deve ser
coordenado por um profissional de referéncia, ou seja, aquele que possuir maior vinculo com o
usudrio®”.

O reconhecimento da SCZ como condigdo cronica pelos participantes do presente estudo
reflete diretamente no modo como eles planejam as a¢oes de cuidado, pois, nesses casos, priorizam

praticas voltadas a favorecer qualidade de vida. Embora sejam escassas informacdes sobre as



54

consequéncias subsequentes da SCZ, as deficiéncias funcionais e mentais ao longo da vida®®, o que
se sabe até 0 momento revela a necessidade de serem utilizadas abordagens de cuidados extensivos
as criancas e suas familias®> 2.

Desse modo, reitera-se o desafio imposto ao SUS de oferecer/realizar agdes de cuidado
compartilhadas pelos profissionais atuantes nos diferentes pontos de atengao a satide. Essas criancas
e suas familias, embora realizem acompanhamento nos servi¢os especializados, também carecem de
acdes que contemplem a promogio da satde e o cuidado articulado pela APS©?. Todavia, é preciso
articular intervengdes ndo apenas para o nascimento ou até os trés anos de vida, previstas nas diretrizes
de estimulagdo precoce, mas também para as transi¢des de cuidados, servigos escolares e de lazer®!”
32 a fim de contemplar a integralidade que constitui uma premissa basica do SUS.

Ademais, com vistas a elaboragdo de intervengdes que promovam o desenvolvimento da
crianga em seu potencial maximo, minimizem as consequéncias e contribuam substancialmente para
a qualidade de vida das criangas®®, torna-se necessaria a inclusio de estratégias capazes de prever a
continuidade das agdes ¢ estimulos a crianga no domicilio.

A exposi¢ao pré-natal ao ZIKV pode se manifestar em diferentes niveis de comprometimento
do neurodesenvolvimento, 0 que acarreta encaminhamento precoce para avaliagdo e cuidados
multiprofissionais especializados®®¥. Cabe destacar que, embora o conceito de microcefalia tenha sido
util no momento inicial de descoberta da sindrome como marcador de lesdo cerebral para direcionar
os esforcos cientificos, a literatura ja demonstrou a diversidade de efeitos deletérios causados pela
SCZ e o papel fundamental da intervengdo precoce, a fim de promover resultados mais eficazes no
neurodesenvolvimento®>.

Nesse sentido, diante das incertezas sobre o desfecho clinico a longo prazo destas criangas,
torna-se relevante o monitoramento continuo dos pardmetros de desenvolvimento®? para além do
acompanhamento ofertado na aten¢do especializada, uma vez que o enfrentamento da condi¢do
cronica requer um cuidado continuo, resolutivo e longitudinal. Para tanto, garantir esse nivel de
atencdo soO ¢ possivel mediante a oferta de uma assisténcia universal, integral e equanime, que
promova a corresponsabilizagdo do cuidado e um percurso que atenda as necessidades de saude®®.

Os profissionais revelaram que as intervengdes realizadas na atenc@o especializada visam
favorecer que a crianga execute atividades bésicas de vida didria, o que corrobora estudo realizado no
nordeste brasileiro, o qual apontou que 95% das criangas com SCZ apresentavam extrema dificuldade
em realizar movimentos motores finos € ndo eram capazes de utilizar utensilios ou recipientes para
alimentagao, ratificando a necessidade de abordagem multidisciplinar e intervengdes com tecnologia
assistiva®. Isso permite inferir que os cuidados necessitam estimular capacidades e habilidades

minimas das criangas para realizagdo dessas atividades, considerando, inclusive, as adaptagdes
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necessarias para uma nova realidade.

Por conseguinte, o acompanhamento das agdes implementadas pela equipe de saude e familia
¢ viabilizado por estratégias que possibilitem mensurar a evolucao da crianga frente ao plano
terapéutico proposto. Nesse sentido, considerar a percepgao e devolutiva da familia pode favorecer a
qualidade da assisténcia ofertada. As experiéncias da familia, principalmente no contexto domiciliar,
possibilitam a constru¢do de uma assisténcia em que as respostas do servigo sejam condizentes com
as necessidades dessas familias e viaveis a continuidade do cuidado®”.

Para esse acompanhamento, os participantes referiram fazer uso de registros da familia no
ambiente domiciliar por meio de imagens e videos, os quais, por vezes, constituiem um importante
aliado na construcao e validagdo do cuidado ao contemplar informagdes ndo mencionadas durante os
atendimentos. Logo, as a¢des de cuidar em satiide ndo podem se limitar a identificacdo de aspectos
restritos aos espacos de reabilitagdo, pois captar informagdes sobre adaptagao funcional e eventos que
interferem na evolugio da crianga faz parte da avaliagdo continua®.

Outrossim, a troca de informagoes entre os diferentes profissionais que acompanham a crianga
e suas familias foi apontada como preponderante para continuidade do cuidado. Destarte, a
comunicacao interprofissional ¢ fundamental no processo de integracdo e corresponsabilizacdo do
cuidado, de forma a estabelecer acoes e responsabilidades entre os membros da equipe com vistas ao
cuidado integral 339,

Contudo, a fim de garantir esse cuidado integral, tonar-se substancial uma atua¢éo mais
efetiva do profissional enfermeiro também nos servigos de reabilitacdo. Atuacdo esta que, com
certeza, ocorre, mas que se manifesta de forma fluida e desprovida de registro, 0 que, por um
lado, possivelmente impediu que mais enfermeiros fossem identificados como prestadores de
assisténcia continua a essas criancas e suas familias, e por outro, que sua atuacdo fosse
reconhecida e por conseguinte, referida pelos demais membros da equipe multiprofissional. A
despeito disto, o enfermeiro tem sido apontado como o articulador do cuidado em diferentes
contextos e situagdes® 21:26:40),

Cabe destacar, ainda, que o enfermeiro contribui com os demais profissionais da equipe
multidisciplinar em diferentes cendrios e contextos, ao construir e compartilhar conhecimentos, além
de ter grande capacidade para liderar o trabalho em equipe e implementar agdes educativas e
assistenciais em todos os ciclos de vida. Porém, no contexto da reabilitagdo, considera-se que o seu
papel continua indefinido e suas agdes limitadas diante do seu potencial®?).

No que concerne aos avangos no conhecimento especifico sobre a SCZ, os protocolos clinicos
permanecem fluidos, e, a medida que as anormalidades neuroldgicas e de desenvolvimento se

expandem, o cuidado qualificado se torna uma preocupacdo crescente’. Destarte, frisa-se a
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importancia do interesse e disposicao do profissional em buscar o conhecimento necessario, uma vez
que a responsabilidade pela capacitacdo e atualizagdo dos profissionais ndo estao restritas apenas a
gestdo institucional @V,

Destaca-se que os profissionais enfatizaram a importancia da busca individual por
conhecimento sobre a SCZ, a troca de conhecimento entre os profissionais da equipe e a experiéncia
pratica com outras doengas que também acometem o neurodesenvolvimento, para subsidiar as
condutas dispensadas as criangas e suas familias. Ou seja, para além do reconhecimento da
necessidade de capacitagdo profissional, destacaram que, diante de uma condi¢do ‘“nova”, ¢é
importante desenvolver a¢des ja utilizadas na assisténcia a criancas com outras doengas com
manifestacdes clinicas semelhantes. Nesse sentido, estudo realizado com pesquisadores do Brasil e
Canada refletiu sobre a necessidade de promover uma reabilitacdo baseada em evidéncias e de
garantir a formac3o consistente dos profissionais de satide que assistem as criancas com SCZ“?),

Na perspectiva dos profissionais, outro aspecto que favoreceu o conhecimento sobre as agdes
de cuidado a serem desenvolvidas/implementadas junto as criangas com SCZ e suas familias foi a
atuacao de alunos da residéncia multiprofissional e de docentes no centro de reabilitagdo. Esse
reconhecimento confere maior sentido e legitimidade a presenga de residentes nos servigos de saude,
refor¢ando a importancia da integracdo ensino-servico como estratégia significativa para uma
reflexdo critica no cotidiano das praticas compartilhadas®), além de encorajar o desenvolvimento de
mais propostas que possibilitem praticas de ensino a luz dos principios do SUS.

Nesse sentido, estudo com profissionais da drea materno-infantil nos Estados Unidos, lotados
em servicos de atendimento a doengas cronicas, enfatizou ser fundamental continuar a construir uma
forga de trabalho interdisciplinar voltada as necessidades e especificidades da crianca com SCZ®,
Logo, o desejo por qualificagdo frente a condicdo crdnica ultrapassa os avangos voltados ao
diagnostico e intervencdo precoce ao ampliar a necessidade de capacitar o profissional para dispensar
cuidados que priorizem a qualidade de vida desse publico.

Limitacdes do estudo

Uma possivel limitacdo do estudo se relaciona a ndo participacdo de todas as categorias
profissionais que atuam no servico, sobretudo do enfermeiro, pois, na prética, ele é o
coordenador das agdes de cuidado, atua como ponte entre todos os profissionais envolvidos na
reabilitacdo e tem papel fundamental na constru¢do do PTS, embora isso nem sempre seja
reconhecido.

Contribuicdes para a rea da enfermagem, satde ou politica publica
O conhecimento gerado pode favorecer a expansdo e compreensdo dos desafios e

facilitadores para realizacdo do cuidado as criangas com SCZ em conformidade com o0s
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principios do SUS, ao demonstrar que € preciso atender as necessidades singulares dessas
criangas e de suas familias, além de planejar e implementar o cuidado com foco no
fortalecimento dos vinculos, na corresponsabilidade e no trabalho multi e interprofissional.
Ainda como contribuicdo, o estudo aponta a necessidade de aprimoramento do cuidado no
contexto da reabilitagdo, espaco esse no qual a enfermagem ainda precisa assumir seu
protagonismo, além de reconhecer a importancia do registro das a¢des que desenvolve junto a
essas criancas e suas familias, sobretudo aquelas que envolvem tecnologia leve, pois elas

representam necessidades genuinas.

CONSIDERACOES FINAIS

A constru¢ao do cuidado as criangas com SCZ e suas familias ¢ viabilizada por agdes
orientadas pela dimensdo dos aspectos biopsicossociais € necessidades que envolvem o
enfrentamento de uma condi¢do cronica, associadas a utilizagdo de instrumentos de avaliacdo e
ferramentas como o PTS na gestdo do cuidado. Além disso, o apoio de uma equipe integrada e
qualificada com praticas voltadas as necessidades individuais da crianca e de sua familia, com vistas
a integralidade e continuidade do cuidado, foi apontado como relevante na consolidagio e éxito das
intervengdes propostas, bem como a importancia da ampliagdo da rede de cuidados dessa crianca e
familia, envolvendo, também, outros sistemas, como o educacional, o social e de lazer.

As criangas afetadas pela SCZ e suas familias t€m um futuro permeado por incertezas e
enfrentardo desafios durante toda a vida. Por essa razdo, é relevante conhecer e desenvolver
intervengdes que explorem maneiras alternativas e eficazes de planejamento e execugao das a¢des de
cuidado dispensadas pelos profissionais da satde atuantes no SUS. Portanto, torna-se necessario
ampliar a visibilidade dos aspectos que envolvem o cuidado a esses individuos no ambito da atengdo
especializada e nos demais pontos de atengdo a saude, de modo a concretizar uma assisténcia em

consonancia com os principios do SUS.
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6.2 ARTIGO 2

SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: (DES)CONTINUIDADE DO CUIDADO
NA REDE DE ATENCAO A SAUDE

RESUMO

Obijetivo: identificar como os profissionais de saude percebem o cuidado ofertado as criancas
com Sindrome Congénita do Zika virus nos diferentes pontos da Rede de Atencdo a Salde.
Meétodo: estudo qualitativo, realizado em uma capital do centro oeste brasileiro. Os dados foram
coletados em setembro e outubro de 2020, mediante entrevista audiogravada junto a 12 profissionais
de salde de um servigo especializado e submetidos a analise de contelido, modalidade temética.
Resultados: a continuidade do cuidado na Rede de Atencéo a salde é fragilizada por aspectos
relacionados ao acesso, acompanhamento e integracdo da assisténcia entre os diferentes
servigos/profissionais e pelo modo como estes e a populacdo compreendem a organizacao e
funcionamento da rede. Ja as potencialidades envolvem a efetivacéo do sistema de referéncia e
contrarreferéncia nos diferentes niveis de atencdo e a comunicacdo/integracdo entre esses
servicos, além do reconhecimento da importancia de capacitacdo dos profissionais para
consolidar o cuidado em rede e subsidiar as demandas desse publico. Consideracdes finais: a
(des)continuidade da assisténcia as criancas com a sindrome ¢ influenciada pela disponibilidade
de profissionais com capacitacdo para atuar no cuidado em rede e capacidade desta em otimizar
0 acesso e seguimento da assisténcia nos diferentes pontos de atencdo. Frente a isso, torna-se
importante acdes de cuidado humanizadas, abrangentes e articuladas no tratamento, vigilancia,
prevencdo de doencas e de promogdo a salde nos trés niveis de atencdo a salde.

Descritores: Zika virus; Microcefalia; Cuidado da crianga; Doenca crdnica; Acesso aos
servicos de saude.

INTRODUCAO
A confirmacdo da relagdo entre o aumento das notificacdes de microcefalia e a infecgéo

pelo Zika virus (ZIKV) no Brasil em 2015, ocorreu ap6s os esfor¢os coordenados pela
comunidade cientifica com apoio dos sistemas de informacéo brasileiro e marcou o inicio de
um problema de saude publica no pais®?. Evidenciou-se que as criancas que desenvolvem a
Sindrome Congénita do Zika virus (SCZ)® apresentam um amplo espectro de manifestacoes

neuroldgicas que vao além da microcefalia (déficits cognitivos, motores e visuais, artrogripose,
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epilepsia) com niveis de gravidade e condic@es de satide variados®. Consequentemente, essas
criangas possuem multiplas necessidades e estdo em contato frequente com diferentes servicos
de atencéo a salde®.

Diante desse cenario, houve um empenho governamental nas areas de vigilancia,
atencdo a saude e atividades de pesquisa no Brasil, de forma a contribuir com a crise de saude
frente a uma doenga que tem a persisténcia de problemas e vulnerabilidades estruturais
profundamente arraigadas®. Cabe salientar, que o Sistema Unico de Saude (SUS), por meio
dos seus pilares filosoficos, tem buscado consolidar um sistema pautado na integracdo dos
servigos, na perspectiva de continuidade do cuidado e na intersetorialidade para a promogéo da
satde(”.

Assim, destaca-se a Rede de Atencédo a Saude (RAS) como a estratégia de enfrentamento
a fragmentacdo da atencdo e de gestdo dos servi¢os do SUS, que se baseia na articulacéo entre
acles e servicos de salde e na busca pela atencdo continua, integral, de qualidade e
humanizada®. Cabe destacar que o objetivo da rede é construir relagdes horizontais entre os
diferentes pontos de atencdo a salde tendo a Atencdo Priméria a Saude (APS) como
coordenadora do cuidado, de modo que ocorra o compartilhamento de objetivos e
compromissos com o0s resultados sanitarios e econdmicos e a superacdo de lacunas
assistenciais®.

Contudo, para criangas com SCZ, a disponibilidade dos servi¢os que compdem a RAS
é uma condicdo necessaria, mas ndo suficiente, para garantir o acesso. 1sso porque, o sistema
também precisa ter a capacidade de facilitar a entrada, garantir a continuidade dos cuidados e
coordenar a atividade intersetorial®. Ainda, torna-se necessario fortalecer as agbes de
promoc¢do da salde como perspectiva cultural de cuidar, capaz de ampliar a identificacdo e
discussdo dos determinantes sociais e dar lugar a respostas adequadas a realidade vivenciada
pelas familias e na resolucdo de problemas coletivos®?.

Ademais, a continuidade do cuidado a crianca com SCZ na RAS apresenta lacunas
importantes e carece de maior articulacdo entre os profissionais dos servi¢os primarios,
ambulatoriais e hospitalares, bem como de profissionais capacitados para lidar com as
condicBes cronicas dessa populacdo. Aponta-se, também, para a inexisténcia de uma rede
consistente e a auséncia de um fluxo definido para o cuidado a essa populacgdo, de modo que as
poucas e esporadicas acOes realizadas ndo apresentam sustentabilidade para oferecer
resolutividade as demandas singulares e continuas dessas criancas e suas familias?.

Desse modo, tem sido vislumbrado novas formas de organizacdo dos servigos que

incluam investimentos na gestdo e manejo das condigdes cronicas, apostando-se na promogao
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e manutencdo da salde das criangas com a sindrome, independentemente de sua localizacéo
geogréfica, com o intuito de apoiar na reducdo de mortes prematuras e incapacidades e agravos
evitaveis®?3), Além disso, o comprometimento da equipe interprofissional e gestores da satde
que integram a RAS com vistas a continuidade do cuidado as criancas com a sindrome sao
imprescindiveis para a implementacdo e operacionalizagdo de politicas existentes e no resgate
do conceito ampliado do processo satide-doenga®.

Logo, na perspectiva de continuidade das acdes pelos diferentes pontos da RAS, os quais
se organizam para integrar e melhorar as acGes e 0s servigcos de salde, questiona-se: qual a
percepcao dos profissionais quanto ao cuidado ofertado as criangas com SCZ nos diferentes
pontos da RAS? Com vistas a responder esse questionamento, o presente estudo tem como
objetivo identificar como os profissionais de salde percebem o cuidado ofertado as criangas

com SCZ nos diferentes pontos de atencdo da RAS.

METODO

Estudo descritivo-exploratério de abordagem qualitativa. Para elaboracdo do relatorio
do estudo utilizou-se os critérios do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ). O artigo é um recorte da dissertacdo de mestrado intitulada “O cuidado a crianga
com Sindrome Congénita associada a infecgdo pelo Zika virus na percepg¢éo dos profissionais
da satde”.

A pesquisa foi realizada em um centro especializado em reabilitacdo localizado em uma
capital da regido centro-oeste do Brasil. Trata-se de um servico que realiza diagnostico,
tratamento, concessao, adaptagdo e manutencdo de tecnologia assistiva, o qual dispde de uma
equipe multiprofissional composta por: médicos, fisioterapeutas, fonoaudi6logos, psicélogos,
terapeutas ocupacionais, assistentes sociais, enfermeiros, nutricionistas, técnicos em orteses e
préteses e educadores fisicos, constituindo-se em referéncia para a rede de atencdo a salde da
pessoa com deficiéncia fisica e intelectual.

Participaram do estudo profissionais da salde atuantes no cenario de pesquisa com
ensino superior, que realizaram atendimento a crianca com SCZ e suas familias e que por
ocasido da coleta de dados ndo estavam afastados pela contingéncia adotada pela instituicéo,
diante da pandemia causada pelo coronavirus. Por sua vez, excluiram-se aqueles com
indisponibilidade de agendamento para a entrevista, apés trés tentativas em dias e horarios
distintos.

Primeiramente, para a coleta de dados, foram analisados pela pesquisadora principal, 0s

historicos de atendimentos as criancas com SCZ na instituicdo a fim de identificar os
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profissionais de saude envolvidos no cuidado a essas criangas. Dentre os 30 profissionais
elegiveis, 15 encontravam-se em atividade na instituicdo no periodo da coleta de dados (um
médico, um enfermeiro, um nutricionista, um assistente social, dois psicélogos, cinco
fisioterapeutas e quatro terapeutas ocupacionais). Posteriormente, a pesquisa foi divulgada aos
profissionais com apoio dos supervisores das categorias presentes no cuidado e todos foram
convidados pessoalmente pela pesquisadora a participarem do estudo, sendo que um ndo
aceitou participar e dois ndo conseguiram disponibilidade para a entrevista ap0s trés tentativas
de agendamento.

Mediante ao aceite dos profissionais, seguiu-se com o0 agendamento das entrevistas
conforme a disponibilidade dos participantes, de forma que ndo impactassem nas rotinas de
trabalho. A coleta de dados ocorreu entre setembro e outubro de 2020, por meio de entrevistas
semiestruturadas, audiogravadas, com duracdo média de 60 minutos, realizadas pela
pesquisadora principal em sala reservada cedida pela instituicdo. Para o encerramento das
entrevistas seguiu o critério de suficiéncia, quando o nimero de interlocutores e a qualidade de
seus relatos ja permitia refletir as maltiplas dimensbes do objeto, a partir da reincidéncia e
complementaridade das informagdes4).

As entrevistas foram individuais e guiadas por um instrumento de coleta de dados que
possibilitava a caracterizacdo dos participantes, seguida da pergunta norteadora: conte-nos
como vocé percebe o cuidado ofertado as criangcas com SCZ no contexto da RAS? Isso posto,
utilizou-se de questdes de apoio voltadas a assisténcia a essa populacdo, que incluiam as
seguintes dimensdes: o caminho percorrido pelas familias na busca pelo cuidado; a assisténcia
ofertada nos diferentes pontos de atencdo a saude da RAS; a comunicacdo entre 0s
servicos/profissionais de saude dos diferentes cendrios de cuidado da RAS; e as acles
multiprofissionais que favorecem a continuidade do cuidado na RAS.

Posteriormente, as entrevistas foram transcritas na integra e submetidas as trés etapas
propostas pela modalidade tematica. Na etapa pré-analise realizou-se a leitura exaustiva das
entrevistas para a identificagdo dos nucleos do sentido e tematizacéo dos dados a luz do objetivo
proposto pelo estudo. Na etapa exploracdo do material empirico, prosseguiu-se com a
classificacdo e agregacgdo das unidades de significacdo, seguida do agrupamento em nucleos
tematicos identificados, sendo eles: dificuldades no acesso; comunicagéo entre os profissionais
da saude; integracgéo entre os servi¢cos da RAS; atuacdo da APS no cuidado; resisténcia familiar
para alta do servico especializado; referéncia e contrarreferéncia; o papel do gestor no
gerenciamento do cuidado; conhecimento da familia/profissional sobre o funcionamento da

RAS; e a capacitacdo do profissional para o cuidado em rede. Por fim, na etapa de tratamento
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dos resultados, emergiram-se duas categorias provenientes da articulacdo dos dados empiricos
ao objetivo da pesquisa, no qual serdo descritas no presente estudo®,

Este estudo atendeu os preceitos éticos previstos na Resolugdo 466/201219) sob o
parecer favoravel n° 4.133.629 e CAAE: 30718620.2.0000.0021. Todos o0s participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e para preservar 0 anonimato,
identificou-se os enunciados com a letra “P” seguida pela numeragdo correspondente a ordem

cronoldgica de realizagdo das entrevistas.

RESULTADOS
O estudo contou com a participacdo de 12 profissionais de salde com idade entre 26 e

46 anos (média de 35,6 anos), no qual 11 eram do sexo feminino. Com relacdo a formacéo dos
participantes, quatro eram fisioterapeutas, quatro terapeutas ocupacionais, dois psicélogos, um
assistente social e um nutricionista, com tempo de formacdo entre trés e 18 anos (média de 11,6
anos), sendo que 10 declararam possuir uma ou mais especializa¢des. Ja o tempo de atuacao no

servico variou entre 11 meses e 9 anos (media de 5,3 anos).

Fragilidades no cuidado as criancas com SCZ na Rede de Atencéo a Saude

Dentre as dificuldades encontradas para ofertar a assisténcia continua na RAS, foram
apontadas as idas e vindas das familias na rede em busca do cuidado, resultantes das fragilidades
no encaminhamento dessas criangas aos servicos de referéncia.

[...] outra coisa que eu também acho que acontece, até paciente de Zika
virus mesmo, saiu la& do (nome do hospital), eles entregam o0s
encaminhamentos e mandam vir aqui na APAE, chega aqui a gente vai
olhar “ndo tem lancamento, ndo tem pedido, ndo tem nada, tem 0s
pedidos do médico gque estdo na mado dela, mas no sistema nao tem
nada, e sem sistema a gente ndo atende’’, essa mde tem que voltar de
novo la no posto, lancar de novo um pedido, esperar o Sisreg (Sistema
Nacional de Regulacéo) liberar o atendimento para ela voltar aqui;
entdo sdo falhas que eu acho que ndo precisava ter, a Rede € muito
falha...] . (P5)

Do mesmo modo, observou-se que a comunicacdo e a troca de informacgoes entre o
servigo especializado e o0s outros pontos de atendimento da RAS, na maioria das vezes, estdo
centralizadas em uma Unica categoria profissional e sdo limitadas as informag6es contidas nos

formulérios de encaminhamento do sistema de regulagéo.

A comunicagao é so através dos encaminhamentos, entdo fica limitado,
o profissional relatou e mandou o encaminhamento, aquelas fichinhas,
eu ndo tenho como ligar para uma UBS, saber o que aconteceu, ou
falar com o médico que atendeu, é bem mais dificil [...]. (P8)
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As vezes a gente precisa fazer algum encaminhamento e o servico social
que encaminha para a gente; por exemplo, as vezes eu tenho um caso
grave que eu preciso ter uma assisténcia fora daqui, e 0 que a gente
faz, encaminho para o servico social e o servi¢o social que toma a
frente para mim e faz os encaminhamentos [...]. (P9)

O paciente vem encaminhado para nos da unidade basica de saude e
quando ele vem, ele vem com uma folha do Sisreg, vem o
encaminhamento para acolhimento no CER/APAE e ai vem com uma
justificativa, é ali que é a Unica conversa, € uma historinha, aquela
histéria daquele paciente [...]. (P12)

Ainda, destacaram que a descontinuidade do cuidado é reflexo da evidente auséncia de
integracdo entre os diferentes servicos que compdem a rede de apoio e cuidados as criancas
com SCZ e suas familias:

Se alguém falar que existe (articulagdo entre 0s servicos) é mentira; é
muito ruim porque parece que € cada um no seu quadrado, € a mesma
coisa da educacdo e salde, parece que nao se bate. (P4)

[...] por que muitas vezes eu acredito que o SUS né&o funciona? Porque
nao tem essa engrenagem, acho que as coisas as vezes ficam falhas por
causa disso, eu vejo que é um jogo de peteca, um joga para o0 outro e
ninguém acaba resolvendo o problema. (P6)

Eu acho que falta essa integracéo, falta esse fluxo de conhecimento, é
muito dificil, e também tem barreiras, por exemplo, sair daqui com a
carga horaria que eu cumpro para ir 14 na escola do fulano para
conversar especificamente sobre ele, eu acho realmente dificil. (P11)

Diante dessa necessidade de prover o acompanhamento continuo pelos servigos da RAS
a fim de atender as demandas em salde das criangas com SCZ, os profissionais exemplificaram
algumas situacdes que sugerem a auséncia de cuidados primarios em salde identificados e
relatados aos profissionais durante as terapias:

[...] por exemplo, a crianca chega para a gente com quadros de diarreia
ou de desidratacédo, eu tenho suporte aqui dentro da APAE, entdo
varios casos de eu precisar pegar uma crianca desfalecida, encaminhar
para o pediatra, a crianga ter que sair com uma transfusao de sangue
ou para uma hidratacdo, o suporte dos médicos a gente tem aqui
dentro, porque as vezes ndo tem da parte do posto de saude. (P9)

A gente teve uma mée aqui que teve uma crianga com mais sequelas
(da SCZ), e 0 que a gente vé como mais marcante, ela sempre relata
que tem um terreno do lado da casa dela que estava cheio de mosquito
da dengue, e assim, como a questao da prevencao, por que ninguém vai
la? Se tivesse funcionado o servico de prevencdo, ele tinha que
acontecer. (P11)
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Ap0s atendidas as necessidades das criancas com SCZ no contexto da reabilitagéo,
foram apontados os motivos que constituem a resisténcia da familia em aceitar a alta desse
servigo e/ou a continuidade do cuidado por outros pontos de atendimento da RAS:

Falta muito atendimento, por exemplo, na rede conseguem fisio, mas
ndo conseguem T.O, ndo conseguem psicologia, as vezes ndo tem
médico que atendam, e aqui ndo, aqui ja tem tudo, é complicado
aceitarem quando o filho ndo precisa mais, por conta dos médicos que
aqui conseguem marcar tranquilamente e fora elas falam que tém muita
dificuldade para conseguir [...]. (P3)

Quando vocé tem que dar alta € uma briga, vocé tem que trabalhar
muito na cabega delas (mdes), “Ah, porque vai ficar sem médico e eu
nao quero, ndo vai dar alta, porque meu filho vai envelhecer aqui,
porque vai ficar aqui”’, mas a crian¢a ndo tem mais o que fazer por ela,
guando ela alcanca um patamar e ja estabilizou, tem que ver outra
instituicéo, tem que ver outro lugar [...]. (P7)

[...] ndo sei se é porque o nome ‘APAE’ pesa, entdo associam APAE
com sindromes, entdo eles (familias) acham que os profissionais fora
do CER, nédo sdo capacitados para atender o filho dele, tem essa
questdo também, fala “atendeu, mas nem ligou direito, ndo sabe, NG0
entendem, vocés aqui dentro sabem mais do que la fora”; as vezes eles
nao querem atendimento 14 fora, eles querem o nosso, por medo, por
inseguranca. (P9)

Por outro lado, quando essas criancas e suas familias acessam outros pontos de
atendimento da RAS, referem falta de acolhimento, respeito e humanizacdo, além da
fragmentacdo na assisténcia prestada:

Dentro da rede de servicos SUS, o que eles reclamam para mim é que
falta esse respeito, esse carinho, esse sentimento pelo outro, se
preocupar, ver qual a necessidade [...] tem que ter comego, meio e fim,
falta muito ainda disso, para todas as pessoas terem esses olhares, isso
eu penso que na rede falta bastante. (P5)

[...] as vezes vejo isso, a falta de humanidade, e muitas vezes a falta de
profissionalismo, porque a partir do momento que eu estou ali, eu tenho
gue me dedicar para atender aquela pessoa; vejo muitas queixas
relacionadas a isso, as vezes a pessoa sO precisa avaliar, ela precisa
olhar para aquela pessoa, ela precisa escutar, e hoje as pessoas nao
estdo escutando [...]. (P6)

Normalmente quando a crianca vai para a rede ou procura outro
servico de assisténcia basica, até na parte de psicologia, ha uma, falta
até de acolhimento, porque as vezes € um processo muito rapido e ndo
tem um certo atendimento de manutencdo, muitas vezes € s6 uma
passagem naquele local, é s6 aquele dia e vai fazer uns dois, trés
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acompanhamentos e tchau, diferente do CER/APAE que tem um servico
de manutencao, comeco, meio e fim [...]. (P10)

Além disso, uma vez que as criangas com a sindrome possuem diversas demandas em

salde, a alta do servico especializado implica na busca por atendimentos para diferentes

especialidades disponiveis na RAS, porém, destacou-se que a continuidade desse cuidado é

fragilizada por uma realidade marcada por longas filas de espera:

Tem uma demora muito grande para realizacdo de consultas, para
realizacdo de exames importantes, entdo acho que isso é uma coisa que
tem que ser vencida, séo filas de tempo de espera muito grande, quando
a crianga trouxer aquilo para vocé, ndo vai ter nem mais sentido,
porque ja passou aquela fase [...]. (P1)

A maior dificuldade da rede é o tempo de atendimento, demora muito;
crianca que precisa de um neuro, por exemplo, que ndo é do CER, vai
esperar esse neuro uns dois anos em uma fila de espera, e uma crianca
que € grave, que precisa sair do servico e ja ter o outro atendimento,
um neuro, um ortopedista, geneticista, ndo tem esses profissionais, a
gente, as vezes, orienta a procurar particular porque sabe que vai
demorar [...]. (P5)

E demorado o sistema publico, por exemplo neurologista, ja chegou
mée para mim que disse que ficou um ano e meio aguardando
neurologista, em uma fase tao critica do desenvolvimento da crianga,
onde um dia faz diferenca para essa crianca, ela vai ficando cada vez
mais longe dos pares dela [...]. (P11)

Contudo, ilustrou-se, por exemplo, que essa demora pode estar relacionada com a falta

de capacitacdo do profissional responsavel para lancar esses atendimentos corretamente no

sistema de regulacao:

[...] o médico colocou um CID que ndo é compativel, ou seja, ai 0
sistema devolve. Ai o Sisreg devolveu, quem da Rede, da unidade de
saude vai informar essa mae? Ninguém! Sabe por que eu sei que
ninguém? Porque eu ja fiz varios pacientes que estavam devolvidos e a
mae ndo sabia, ninguém sabia, ela vai voltar na unidade e relancgar de
novo. O Sisreg é assim, se ligam trés vezes, ndo conseguiu, ja ndo
tentam mais, € cancelado seu atendimento; [...] € muda muito os
profissionais da saude 1a (na rede) [...]. (P5)

Sob 0 mesmo ponto de vista, o papel do gestor e 0 modo como ele organiza o cuidado a

essas criangas e suas familias, foram apontados como fatores preponderantes na

descontinuidade da assisténcia ofertada pelos servigos que compdem a RAS:

Na Rede toda de saude, eu acho que entra muito o papel do gestor, a
gente ter o olhar técnico de que os profissionais sdo importantes,
reconhecer isso e ter na Rede esses profissionais de salde para fazer
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esse atendimento que € fundamental e crucial para a estrutura do
SUS,[...] eu vejo que tem muitas politicas bacanas, mas essas politicas
sozinhas, isoladas, também ndo levam a lugar nenhum, tem que ser uma
gestdo bem desenhada, estruturada para todos os niveis, ndo da para
ficar pensando ali s6 naquele centro, naquela unidade, porque ela ndo
vai dar conta de todo mundo; tem que ter essa visao tecnica do assunto
para tomada de decisdes pontuais. (P1)

[...] onde moram todas as falhas, é porque muda um gestor, passa outro
gestor, da vontade de ir la e falar assim “senhor gestor, trabalho 14 na
APAE com deficientes, o senhor sabia que existe um grupo de criancas
que tem microcefalia, o senhor sabia que existe um grupo de criancas
que tem multiplas deficiéncias, deficiéncias raras que estdo
investigando, que ninguém sabe como veio, de onde veio, 0 senhor
sabia disso?”, ndo, ele ndo vai saber, porque se ele ndo entende o
servico, ele ndo vai saber direcionar como funciona [...]. (P5)

Entretanto, os profissionais ressaltaram que a descontinuidade na assisténcia tambem é
cultural, pois, relaciona-se com o modo de cuidar pontual e momentaneo ofertado na RAS.

Porque eu acho que na Rede SUS, direciona-se os atendimentos para o
gue € momento, tinha que ser continuo; o Zika virus, a microcefalia,
ficou-se falando um monte no comeco, agora alguém fala de
microcefalia? Nao tem nem medo, ninguém nem fala, € como se néo
existisse mais como se o Zika virus ja veio, passou, foi embora, acabou,
fechou a porta; vocé percebe? [...]. (P5)

Ademais, o atendimento as demandas das criangcas com SCZ e suas familias a longo
prazo, fragiliza-se diante do conhecimento que a populacdo e os profissionais de salde detém
sobre a organizacdo e funcionamento da RAS.

Eu acho que a populacé@o em si ndo entende como funciona a saude,
acho que muitas pessoas ndo tem esse entendimento que a unidade
basica de saude faz esse matriciamento, essa integralidade entre os
outros servicos especializados, acho que isso que nédo é claro para a
populacéo, eles ainda ndo tém essa referéncia, e o programa foi criado
para facilitar, encurtar essa distancia, porque a unidade de satde é no
bairro da pessoa, 0s agentes de salde sdo pessoas que ja frequentam
ali, que conhecem o bairro, que conhecem as necessidades, eu acho que
isso que demora, e ai eles ficam nessa fila longa, e todos os servicos
acabam sendo prejudicados por causa desse fluxo; eu acho que isso
nao é claro, e nem para a populacéo geral, acho que as vezes para
muitos profissionais [...]. (P10)

[...] o psicélogo que esta no consultério particular ndo tem nogao
“para onde eu vou se eu nao tenho condigdo de pagar?”, por exemplo,
uma crianga com a sindrome, que vai precisar de apoios, ela vai
precisar por um longo periodo, ela vai precisar do acompanhamento
com psicologo, muitas vezes vai precisar com fono, e a familia ndo tem
condicdo, as vezes tem condicéo de pagar uma consulta, pagar por um
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més, mas e depois? (P11)

Esta primeira categoria demonstra as fragilidades relacionadas ao acesso,
acompanhamento e integragdo da assisténcia entre os diferentes pontos da RAS. Para o0s
participantes, a (des)continuidade do cuidado as criangas com essa condicdo cronica e suas
familias € influenciada pelas limitacdes na organizacao e funcionamento da rede de cuidados
para subsidiar as demandas desse publico, e pelo modo como os profissionais e a populacdo
compreendem o cuidado ofertado.

Potencialidades no cuidado a criangca com SCZ na Rede de Atencéo a Saude

A fim de atender as necessidades da crianga com a sindrome, em especial, pela atencao
especializada, os participantes ilustraram como ocorre o fluxo de encaminhamento para esses
servigos no contexto da RAS:

[...] o encaminhamento para o CER pode ser feito por qualquer
profissional da Atencdo Bésica, entdo é muito mais rapido se ele for
até a unidade de salde que é proxima a casa dele, e um profissional da
Atencao Basica ter esse conhecimento, saber que a gente atende aqui,
diminui encurta o fluxo. (P11)

Contudo, para além da atencdo especializada, diante das demandas de cuidados
necessarios a longo prazo, observou-se relatos de valorizacdo da APS na prevencdo de agravos
e promocao da saude, bem como do cuidado na atencdo secundaria diante das intercorréncias
apresentadas pelas criangas com SCZ:

Eu acho que é de extrema importancia o servico especializado, eu s6
nao acho o servigo especializado mais importante do que o servico de
prevencdo, entdo se a gente tiver um pré-natal bem-feito, tudo que
envolve prevengdo, se a gente tiver isso melhor, a gente tem menos
necessidade dos servicos especializados. (P11)

[...] 0 que as maes trazem aqui é que elas conseguem fazer a consulta
no postinho de salde, e 14 os médicos conseguem dar o suporte ali para
aquela crianga, por exemplo, para fazer vacinagao, para fazer exames
de rotina; quando a crianca tem, por exemplo, uma crise convulsiva, e
vai para um posto de pronto atendimento, elas também recebem um
atendimento, a crianca é estabilizada, entéo elas falam que é demorado
esse atendimento, tem que permanecer muito tempo nas unidades, mas
que no final elas conseguem receber o atendimento. (P1)

Outrossim, 0s participantes reconheceram a importancia e necessidade de
integracdo/comunicacdo entre os diferentes pontos da rede para garantir a continuidade da

assisténcia:
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Eu acho que a Rede SUS tem que estar interligada, eu penso que a gente
precisa somar, um tem que somar com o trabalho do outro, muitas
vezes a gente ndo pode apontar e nem criticar, acho que a Rede tem
que estar integrada [...] j& imaginou se ela (a crianca) viesse para a
APAE e a APAE tivesse um contato com a unidade de salde, se a gente
tivesse um contato com o agente de saude, seria tudo perfeito, olha o
quanto essa familia ia ganhar, olha o quanto essa crianga ia ganhar

[...]. (P6)

[...] e a comunicacéo entre os profissionais que precisa melhorar nesse
sentido, da gente conseguir que esse paciente tenha um fluxo efetivo na
Rede, e ndo fique perdido na Rede, esperando muito tempo para
conseguir um atendimento, ou tenham atendimentos picados. (P11)

Sendo assim, exemplificou-se como essa comunicacao entre os servigos da RAS pode
beneficiar a crianca assistida:

Outro dia, uma médica nova entrou na unidade basica, a paciente
precisava de duas cadeiras, e ela ndo conseguia, tinha tentado quatro
vezes, porque o CID dava errado, ai a médica ligou aqui, onde que
médico vai fazer isso? E falou “Eu sou a médica tal, sou aqui da
unidade de saude, a assistente social daqui falou que conversou com
VOCé a respeito de uma cadeira, eu ndo sei como faz o procedimento,
vocé pode me orientar?”, fiquei toda feliz, falei para ela assim
“doutora estou a disposi¢do para o que a senhora precisar, de CID, de
orientagéo, de encaminhamento, como faz para chegar no CER, como
faz para trazer esse paciente para o servi¢o”, e trés dias depois a
paciente estava com a cadeira [...]. (P5)

Ainda nesse sentido, foram reveladas estratégias que poderiam potencializar a
comunicacdo entre os servi¢os da RAS para o cuidado as criangas com SCZ:

Por exemplo, a instituicdo X atendia, ndo atende mais, ela deveria
mandar encaminhado o prontuério, alguns exames que ja foram
realizados por 14, para a gente; as vezes a gente comeca a fazer um
tratamento e as vezes a crianca ndo precisava fazer aquilo porque ja
foi realizado. (P4)

Naquela regulacdo de vagas (encaminhamento), acho que talvez
escrevendo, detalhando, acho que é importante vocé documentar bem,
porque para o préximo profissional que vai ver aquele
encaminhamento daquela alta hospitalar, vai entender bastante coisa;
eu acho que documentar é importante na nossa area; agora acho que
como é macro, sdo muitos profissionais e as informagfes acabam se
perdendo. (P8)

Acho que se fosse informatizado ajudaria, ter um prontuario universal
desses pacientes, eu acho que ja facilitaria muito; como por exemplo
aqui, a gente vé as informag0es basicas que eu preciso do paciente, eu
tenho no meu sistema que é de acesso a todo mundo, quando eu abro
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sei que o paciente X é atendido pela fono, pela T.O., na quarta-feira,
um as nove e outro as oito, o CID dele, sei que ele faltou semana
passada, sdo coisas que eu acho que facilitaria se fosse assim na rede

[...]. (P11)

No que concerne a continuidade do cuidado pelos diferentes niveis de atencdo a satde

da rede, os participantes ressaltaram que as familias sdo orientadas a buscarem os atendimentos

conforme o grau de complexidade e as necessidades apresentadas pela crianca:

Aqui o centro de reabilitacdo é ambulatorial, entdo os atendimentos
sdo agendados, fora isso, qualquer outra coisa que acontecer oriento a
buscar a unidade basica de saude ou pronto atendimento; ent&o, por
exemplo, se a crianca esta com febre, vocé néo vai ficar esperando o
proximo atendimento (no servigo especializado) na outra semana para
ser medicado? N&o. Vocé vai procurar a unidade basica de saude, la
eles vao verificar se da para conter aquilo ali ou vai te encaminhar
para o centro de atendimento médico, mas ndo é para ficar esperando
a consulta do CER, vocé tem que agir conforme o sintoma que esta no
momento. (P1)

Como a crianca ndo pode vir até o CER, passou na primeira avaliacao,
veio no primeiro dia agendou, ndo tem condi¢fes de sair de casa, ela é
orientada a procurar o SAD, que € o Servico de Atencdo Domiciliar, a
gente orienta [...]. (P5)

Procurar a unidade basica de salde ou a UPA se essa crianca vir a ter
uma convulsdo de repente, essa € a orientacao que todos nds passamos,
porque o CER é um centro especializado ambulatorial, o paciente tem
que chegar aqui hemodinamicamente estavel, entdo, tanto é que nos
ndo temos nem carrinho de parada, nés temos o curso de primeiros
socorros, mas a gente nao tem isso porgue ndo € para o paciente chegar
instavel, entdo a orientacdo é essa, sempre buscar o posto de salde.
(P12)

Do mesmo modo, evidenciaram como ocorre a contrarreferéncia para a continuidade do

cuidado mediante a alta do servico especializado, ou para atender as necessidades de saude que

0 servigo ndo dispde:

A gente sempre faz as reunides mensais para informar as unidades os
pacientes que tiveram alta, ai a gente faz um relatério com todos os
pacientes e envia para as unidades, porque eles sdo referéncia,
conforme o local de moradia daquele paciente, a unidade de referéncia
é enviado pelo que a gente chama de grupo condutor [...] nele sédo
tracadas estratégias que vao envolver a integralidade do servigo; o
servigo aqui do CER e dos os outros pontos da Rede de atendimento
alimentam as informacg@es para o paciente retornar Ia na unidade, ou
mandar o agente comunitario de salde para ir la visitar, ver o que
aconteceu, e minimizar prejuizos. (P11)
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[...] Quando chega uma crianga para nés que ja recebeu atendimento,
nao é elegivel para nos, a gente faz a contrarreferéncia com uma
justificativa por escrito e encaminha para outras instituicdes que
atendem pessoas, de repente com uma sequela mais grave é o
filantropico (nome da instituicdo), ou a gente encaminha pacientes
para a rede SUS, se precisa de fisioterapia, a gente encaminha, existem
clinicas no SUS que realizam esse servico, com a contrarreferéncia.
(P12)
No entanto, diante das lacunas encontradas na assisténcia ofertada pelos servicos que
constituem a RAS, os participantes apontaram que, primordialmente, profissionais capacitados
e comprometidos poderdo fortalecer o cuidado em rede para esse publico:

Primeiramente, eu vejo que ter pessoas comprometidas, que tém
conhecimento, que tém uma bagagem, que queiram fazer as coisas
acontecerem; para poder estar tudo interligado, eu acho que um
trabalho de Rede néo é facil, precisa de muito estudo, precisa de muito
conhecimento, de muita estratégia [...]. (P6)

Capacitacdo dos profissionais para a comunicacao entre a Rede, eu
acho que ndo s6 no ambito da saude, mas no da educacdo também,
porque essa crianca vai passar pela educacdo, acho que é o principal

[..]. (P11)

Nesta categoria, 0s participantes destacaram aspectos potenciais para a continuidade do
cuidado da crianca com SCZ nos diferentes pontos da rede, como por exemplo o funcionamento
do sistema de referéncia e contrarreferéncia nos diferentes niveis de atencdo a salde e a
comunicagdo/integracdo entre esses servigos. Ainda, reconheceram a importancia de
capacitacdo dos profissionais como potencial para consolidar esse cuidado em rede e atender

as demandas a longo prazo dessa populacéo.

DISCUSSAO

Para garantir a continuidade do cuidado as criancas com SCZ e suas familias no contexto
da RAS, é preciso que haja fluxos de atendimentos pré-estabelecidos e que sejam claros e
eficientes, constituidos por acfes de cuidado articuladas com vistas ao acompanhamento
longitudinal a esses individuos. Pois, observa-se que ap6s o diagndstico, essas familias séo
inseridas em uma rotina de encaminhamentos na busca por atendimentos que acolham as
maltiplas necessidades dessas criangas, na maioria das vezes, tratamentos a longo prazo
compostos por uma ampla gama de profissionais e servi¢cos em todos os niveis de atencdo do
SuUs‘o,

Nesse contexto, estudo realizado com 19 familiares cuidadores de criangas com
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necessidades especiais em dois municipios brasileiros, ressaltou que essa rotina é marcada por
peregrinagdes nos diferentes pontos da RAS, principalmente na busca pelo diagndstico medico
e, posteriormente, pelo atendimento do servico especializado”. Consequentemente, essa falta
de definicdo do itinerario terapéutico das criangas com a sindrome, esta relacionada ao
despreparo dos servigos e profissionais que atuam na RAS para atender as demandas desse
publico™®.

Dessa forma, aponta-se para a necessidade de reestruturacdo da rede para torna-la
resolutiva e capaz de otimizar o acesso aos diferentes servicos e terapias especializadas e,
primordialmente, garantir a atuagio da APS como coordenadora do cuidado®. Ademais, torna-
se necessario fortalecer o cuidado em rede por meio de fluxos e contrafluxos bem delimitados,
a fim de reduzir as idas e vindas dessas familias.

No que concerne ao servico especializado, observou-se nas falas dos participantes do
presente estudo, que mesmo apds a insercdo das criangas nos atendimentos do servico,
persistem fragilidades na oferta da assisténcia continua, marcadas por lacunas na comunicacéo
desse com 0s outros servicos da RAS. Esses achados corroboraram com pesquisa desenvolvida
no nordeste do Brasil com méaes de criancas com condicao cronica e profissionais de salde de
um servico especializado, que refletiu como essa falta de comunicagéo efetiva entre os trés
niveis de atencdo impacta na continuidade do cuidado, e prejudica a idealizacdo da RAS que,
em sua esséncia, deveria ocorrer de forma integrada?.

Nesse contexto, estudo realizado com profissionais de salide que acompanham crian¢as
com necessidades especiais de saide em um servico de atencdo domiciliar no sul do Brasil,
apontou que a comunica¢do com as unidades de salde, ocorre apenas para informar a admissao
da crianca ou o seu desligamento do servigo, sendo que entre esses dois momentos, raramente
s&o enviadas ou recebidas informacdes a respeito do cuidado dessas criancas™.

Sendo assim, as lacunas no processo de comunicagao entre 0s pontos de atencédo a satde
da rede sdo barreiras presentes na assisténcia as criangas com condic¢des cronicas, resultam em
prejuizos a qualidade do atendimento e expdem as fragilidades do processo de organizacéo e
gestdo de cuidado da RAS. Além disso, a falta de integracdo entre esses pontos desencadeia
acoes de cuidado fragmentadas que retardam a implementacdo de um tratamento mais efetivo
a esse publico®*?9), por ndo dispor de um trabalho conjunto e articulado no contexto da RAS.
Portanto, a rede devera ser constituida por servigos e profissionais de salide que mantenham
uma consistente troca de informacgdes e que, ainda, sejam capazes de desenvolver estratégias
gue potencializem esse processo, a fim de possibilitar uma assisténcia integral e continua as

criangas assistidas e suas familias ao longo da vida.
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Assim, diante dessa falta de articulagéo para o cuidado, que evidentemente se hipertrofia
quando os profissionais especializados e generalistas da APS trabalham de forma isolada,
enfatiza-se a necessidade de formar relacGes horizontais entre os diferentes pontos de atengéo
em saude na RAS. De modo que a assisténcia esteja em consonancia com as diretrizes do
trabalho em rede, com vistas a garantir o cuidado continuo e fortalecer os vinculos entre
profissionais, familias e servicos de saude.

Uma das maiores barreiras na dimensdo do sistema de salde, é a falta de priorizagédo
para programas ou iniciativas de acGes preventivas sustentadas a longo prazo, voltadas aos
problemas de saude da populacdo. Nesse sentido, observa-se que a implementacdo de
programas de vigilancia em areas endémicas para proliferacdo do Aedes aegypti, ainda ndo tem
sido considerado uma prioridade, embora o0 surgimento de surtos ou a introducdo do ZIKV
tenham aberto as portas para novos recursos técnicos e financeiros. Conforme revelou estudo
desenvolvido em nove paises da América Latina e do Caribe, a existéncia de barreiras
transversais relacionadas a governancga da RAS, refletem na descontinuidade dos programas ou
iniciativas propostas/recomendadas para controle do transmissor®,

Outro aspecto importante nesse cendrio das acdes preventivas, tem relacdo com a falta
de coordenacdo do cuidado evidenciada por demandas de salde das criangcas com SCZ néo
absorvidas pela APS. Segundo uma revisdo sistematica que avaliou a qualidade da assisténcia
a salde da crianca na APS no Brasil, observam-se limitagdes de acessibilidade a esses servicos,
bem como fragilidades na abordagem familiar e comunitaria como consequéncia da formacéo
deficitéaria de recursos humanos inseridos nesses cenarios de cuidado®?. Logo, infere-se que é
preciso expandir as estratégias para além dos formuladores de politicas publicas, mas também
as instituicdes de ensino, para a formacao de profissionais aptos, comprometidos e empenhados
com o fortalecimento da APS no pais.

Em contrapartida, estudo apontou que criancas com necessidades especiais
acompanhadas por especialistas tendem a ndo buscar por cuidados priméarios na APS. Tal
centralizacdo da assisténcia pode limitar o acesso dessas criangas a servi¢os importantes de
triagem e prevencdo, como por exemplo, ficarem expostas ao risco de morbidade por doencas
preveniveis por vacinas®®, bem como aquelas que podem ser evitadas ou retardadas com acdes
direcionadas ao autocuidado apoiado.

Diante das fragilidades encontradas para a continuidade do cuidado a crian¢ca com SCZ
na RAS, a alta do servico especializado torna-se um desafio, frente a resisténcia que as familias
demonstram em seguir 0 acompanhamento em outros pontos da rede. Isso porque, por vezes,

os profissionais da APS ndo conseguem dar resolutividade as demandas em salde dessas
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criancas e suas familias, e os vinculos foram construidos com os servicos que as familias mais
acessaram inicialmente, os niveis secundarios e terciarios do SUS. Assim sendo, a APS ndo
tem conseguido cumprir seu papel de coordenadora do processo de cuidar®¥.

Outro aspecto relevante nesse contexto, relaciona-se com o fato de que as familias
assistidas pelo CER/APAE visualizam esse servico como mais qualificado que os demais
servicos da RAS, além de idealizarem o conceito de reabilitacdo vitalicia para as criangas
afetadas. Como resultado, por vezes, observa-se a utilizacdo simultanea dos centros
terapéuticos, 0 que pode gerar a sobrecarga destes e trazer 6nus aos servicos de saude, como
também causar restricdo aquelas criancas com outros problemas de salde, que ndo tém seu
acompanhamento efetivado por indisponibilidade de vaga, horario e profissional *®.

Logo, é fundamental superar esse modo de cuidar, a fim de construir vinculos mais
estaveis e duradouros que se concretizem mesmo ap6s a alta do servico especializado®. Nesse
proposito, destaca-se o fortalecimento da atuacdo das equipes do Nucleo Ampliado de Saude
da Familia e Atengdo Baésica (NASF-AB), que possuem caracteristicas de um formato
organizativo preliminar ou prototipo de servico de atencao especializada, sem deixar de realizar
0 matriciamento. Entretanto, na maioria das vezes, essas equipes tém sido subexploradas em
alguns locais, como equipes assistenciais de retaguarda, apenas com acdes generalistas de
promocdo e prevencdo da APS, subutilizando a competéncia nuclear dos profissionais
matriciadores®),

Esse movimento significaria um importante e tardio avan¢o em busca da consolidagédo
em rede da atencdo especializada coerente com a RAS, avan¢ando na solucdo do problema da
relagdo entre APS e especialistas, e na estruturacéo efetiva, coerente e eficiente de uma atencéao
especializada ambulatorial, que de fato seja acessivel quando necessaria, coordenada pela APS.

Além disso, outro aspecto que potencializa a descontinuidade do cuidado as criangas
com SCZ, relaciona-se com 0 modo como essas familias sdo recebidas nos pontos de atencédo a
salde da RAS apds a alta do servico especializado. Nesse sentido, pesquisa que explorou o
acesso de crianca com SCZ a servicos e atividades de saude no SUS, identificou que a
comunicacdo dos profissionais de saide com as mées, por vezes, era desrespeitosa e nao
considerava as dificuldades enfrentadas por elas(”. Assim, torna-se fundamental o investimento
em relagdes horizontalizadas entre os profissionais de saude e aqueles que vivenciam o
adoecimento crénico, por meio de um dialogo efetivo durante os encontros de cuidado, com
estreitamento dos lacos e a criacdo espagos onde se sintam respeitados e Gnicos.

No entanto, a prestacdo de cuidados de saude as criangas com SCZ ainda é considerada

inadequada e fragmentada por varios servicos, além de concentrada nas capitais ou zonas
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urbanas. Desse modo, a epidemia de casos da sindrome expds as dificuldades de acesso a
atencdo especializada no SUS e, especificamente, tornou visivel a lacuna sanitaria em que se
inserem as criancas com necessidades especiais no pais(”.

Frente a essa realidade, o acesso dificultado as especialidades médicas vem sendo uma
das principais barreiras para uma assisténcia integral e continua as criangas com a sindrome,
que comumente enfrentam longos tempos de espera para realizacdo de exames e consultas
especializadas. 1sso pode gerar, entre outras consequéncias, prejuizos para o estado de saude
dessas criancas, que enquanto aguardam atendimento, podem apresentar agravamento do seu
quadro clinico®,

Esses empecilhos relacionados a morosidade no acesso aos especialistas, acrescentados
ao distanciamento entre a procura e oferta da assisténcia a essas criancas na RAS, resultam na
busca por acessos alternativos para garantir a continuidade do cuidado. Dentre eles, destaca-se
0 aumento da busca por convénios privados para ter acesso a determinados servigos, como a
fisioterapia®®, bem como a substituicio dos servicos da APS pelos atendimentos em unidades
de pronto-atendimento?.

Diante desse contexto, considera-se a necessidade de reorganizacdo dos servicos de
salde da rede, com vistas as acfes que propiciem agilidade nos processos de diagndstico e
encaminhamento e tratamento das criangas com SCZ, como o fortalecimento do processo de
regulacdo em salde. No entanto, é preciso garantir que o primeiro nivel de atencdo seja
efetivamente a porta de entrada do sistema, capaz de integrar e coordenar o cuidado com
eficiéncia, a fim de atender a maior parte das necessidades de satde dessa populacgéo.

Entretanto, neste estudo, um dos elementos atribuidos a demora de acesso as
especialidades foi a falta de qualificacdo profissional na utilizacdo do sistema de regulacao de
vagas. Essas fragilidades sdo apontadas na literatura como resultado da rotatividade de gestores
e profissionais de sadde, em especial, na APS“Y que, por vezes, trabalha com modelo de
contratacdo temporaria e carga horéria reduzida e que, consequentemente, compromete a
longitudinalidade do cuidado®?.

Logo, infere-se a necessidade de uma politica de valorizagéo profissional no &mbito da
APS, com capacita¢Oes voltadas a realizacdo desses processos de trabalho, que implicam na
qualidade do servico ofertado. Isso ird demandar eficiéncia e esfor¢o de gestores, que estejam
munidos de estratégias que considerem recursos humanos suficientes, competentes,
comprometidos e com incentivos por meio do alcance de metas da rede, e assim possibilitar as
familias das criangas com condicdes cronicas, um cuidado continuo e eficiente na RAS.

Nessa perspectiva, estudo que entrevistou maes e profissionais de um centro de atengédo
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especializada as criancas com a referida sindrome em uma capital do nordeste brasileiro,
identificou que, por vezes, nem mesmo 0s gestores tém clareza em relagéo aos fluxos de
atendimento da rede para as condicdes crénicas da infancia. Em contrapartida, destacou-se que
0s gestores que planejam e organizam a assisténcia da populacédo de acordo com a realidade de
cada municipio, utilizando-se da comunicacao entre os profissionais de salde e usuarios para a
tomada de decises, experienciam repercussdes positivas no cuidado a essa populagio®V.

Diante disso, urge a necessidade de uma RAS constituida por uma gestdo que vise
ofertar o maior nimero de especialidades terapéuticas em uma mesma instituicdo, com
disponibilidade de vagas e facilidade no acesso e, assim, proporcionar um tratamento digno e
de qualidade a longo prazo as criangas com SCZ.

Dentre os fatores que influenciam a existéncia de fragilidades nos cuidados as criancas
com SCZ e suas familias na RAS, ha também que se considerar que as mudancas nos modelos
de atencdo a salde e arranjos organizativos ocorrem com mais lentiddo do que os fatores que
influenciaram o aumento das condicdes cronicas, e que a descontinuidade do cuidado ainda esta
relacionada com a ideia arraigada de um cuidar biomédico. Percebe-se ainda uma assisténcia
pautada majoritariamente por modelos de atencdo a condi¢bes agudas, que nao foca nas
singularidades da doenca crénica, tampouco as especificidades da faixa etaria para o
acompanhamento continuo e coordenado pela APS®#427),

Nesse sentido, o cuidado continuo requerido pelas criangas com SCZ na rede, também
é influenciado pelo desconhecimento dos profissionais de salde e da populacdo quanto a
organizacdo e funcionamento da RAS. Em suma, defende-se que apenas um profissional bem
capacitado, que conhece os fluxos do sistema de salde e os locais de referéncia e
contrarreferéncia poderd orientar assertivamente as familias das criangas com a sindrome, de
modo a garantir a integralidade e resolutividade da assisténcia*®.

Portanto, ressaltam-se que sdo necessarias a conscientizacdo dos responsaveis pela
crianga e a capacitagdo dos profissionais de salde sobre 0 modus operandi da RAS. Nesse
cenario, a equipe multiprofissional, em especial, os enfermeiros, podem desempenhar um papel
mais ativo na disponibilizacdo de informacGes claras e no reconhecimento da rede de apoio
disponivel para melhorar a qualidade de vida daqueles envolvidos no cuidado as criangas com
SCz@®,

Na contramdo das fragilidades apresentadas neste estudo, destacam-se as
potencialidades percebidas no cuidado a crianga com SCZ na RAS, dentre elas, o fato de que
qualquer profissional da APS pode encaminhar essas criangas para 0s servicos especializados,

de forma que os médicos ndo sdo os unicos envolvidos nos encaminhamentos e tratamentos
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dessa populagéo. Isso demonstra um avango na valorizagdo do cuidado multi e interprofissional,
e na construcdo de uma rede organizada com um fluxo &gil e descentralizado para atender as
demandas daqueles que vivem com doencas cronicas e complexas'?

Outro ponto relevante no contexto das potencialidades visualizadas nesta pesquisa,
relaciona-se com 0 reconhecimento dos participantes quanto a importancia da APS na
prevencado de agravos e promogdo da salde das criangas com a sindrome. Essas transformacoes
sdo possiveis partindo do pressuposto que o cuidado deve ser pautado em um modelo de atencéo
a saude com acdes intersetoriais e discussdes sobre os complexos desafios de producdo da
salde, considerados elementos cruciais para se obter resolutividade e 0 aumento da satisfacdo
daqueles individuos acompanhados pela rede®.

Sendo assim, a APS pode fornecer uma compreensdo abrangente dos problemas de
salde da populacao, de forma regionalizada e articulada com politicas publicas com foco na
promocdo da saude e prevencao de doencas, e assim expandir as possibilidades de ofertar um
cuidado que favoreca o manejo adequado na oferta das a¢des de cuidado as criangas com SCZ.
Espera-se por uma rede assistencial ampla, concreta e duradoura, para apoiar no enfrentamento
das implicacbes da doenca cronica e colaborar para manter o controle da doenca e,
consequentemente, diminuir hospitalizacdes evitaveis©24,

Os profissionais deste estudo também apontaram a integragdo/comunicacao entre 0s
diferentes pontos da rede, como aspecto potencial no cuidado a crianga com a sindrome. 1sso
porque, para além de um modelo de atencéo isolado e fragmentado, é preciso evoluir para um
modelo de atencdo a salde pautado na articulacdo entre 0s servigos na perspectiva da
continuidade do cuidado e da intersetorialidade para a promogcéo da satde(.

Logo, o trabalho colaborativo e 0 acompanhamento préximo dessas criangas terdo um
impacto positivo em seus resultados de salde, desde que as partes interessadas em todos 0s
niveis - desde autoridades de saude e formuladores de politicas até a comunidade afetada
estejam conectas a um mesmo objetivo®®. Desse modo, ressalta-se que esse processo de
comunicacdo deve ter como base a existéncia de atitudes acolhedoras e empaéticas entre
profissionais, familia e paciente, demonstrando interesse pelo outro e clareza na transmissao de
informacdes!”. Além disso, uma comunicagio efetiva entre os atores do cuidado podera facilitar
a tomada de deciséo, além da troca de expertise profissional.

Neste estudo, elencaram-se estratégias para potencializar esse processo, dentre elas, 0
compartilhamento dos registros de salde entre os profissionais/servi¢cos da RAS, bem como a
otimizacao dos sistemas de informacgdes para essa finalidade. Estudo desenvolvido a partir das

experiéncias no Reino Unido sobre a utilizacdo de estratégias digitais dos cuidados em salde,



81

apontou que o uso de tecnologias da informacao precisa ser visto como um facilitador chave
para melhorar as experiéncias do paciente e a qualidade dos atendimentos de servigos de
satide®). Cabe salientar que a estrutura operacional e um sistema ldgico de funcionamento s&o
elementos constitutivos para operacionalizacdo da RAS®).

Nessa mesma direcdo, estudo que explorou as vivéncias de mées na obtencdo de
cuidados de saude para seus filhos com condicGes cronicas em areas rurais da Australia,
destacou o fato de as maes precisarem ficar recontando a histéria da condigédo de seu filho para
obter um diagndstico ou encaminhamento para servigos especializados. Elencou- se que isso
poderia ser feito por meio do uso de registros eletronicos de saude compartilhados entre
prestadores de saude publicos e/ou privados estaduais e federais®®).

Logo, infere-se que com o desenvolvimento de prontuarios eletronicos, os dados
gerados por essas ferramentas como subprodutos do cuidado podem ser usados para apoiar
politicas publicas e no planejamento dos cuidados destinados as singularidades das criangas
com SCZ. Além de avancar para consolidagdo de uma infraestrutura digital com a
disponibilidade simultanea de dados de salde para todas as partes interessadas na assisténcia,
como também facilitar a comunicacéo entre os provedores de cuidado, o encaminhamento para
outros servigos de salde e a comunicacdo com familiares.

Outro aspecto apontado como potencialidade para o cuidado, é a orientacdo as familias
em relacdo a busca por atendimentos nos niveis de aten¢do a satde do SUS, de acordo com o
grau de complexidade apresentando pelas criancas com SCZ. Isso porque, contrariamente,
conforme estudo realizado em um hospital infantil terciario nos Estados Unidos, diante da
exacerbacdo da condicdo cronica da crianga, a maioria dos pais tendem a acessar
preferencialmente o servigo especializado que assiste a crianca. Porém, esse Servico possui
recursos limitados, cujo acesso deve ser reservado apenas para 0S momentos em que a
experiéncia especializada é necessaria®.

Outrossim, infere-se a importancia de se explorar as preferéncias de acesso das familias
de criancas com a sindrome, de modo que o0s responsaveis pelo cuidado estejam orientados
como, quando e onde obter os cuidados adequados as criangas. Com isso, espera-se alcangar 0
sucesso na consolidacdo da RAS, possibilitando a integralidade na assisténcia e a reducédo dos
custos dos servigos por conferir a correta utilizacdo dos recursos.

Ademais, mediante a alta do servi¢co especializado, a continuidade da assisténcia as
criangas com SCZ, ocorre por meio do sistema de referéncia e contrarreferéncia, considerado
como um dos elementos-chave para organizagdo e seguimento do cuidado. Esse sistema é capaz

de beneficiar criangcas com condic¢des cronicas e suas familias, pois permite a identificacdo
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precoce de alteragdes clinicas, um segmento de cuidado sistematizado e ininterrupto, que visa
minimizar os danos a salide e contribuir para melhorar da qualidade de vida dos envolvidos®?).

Nesse sentido, os participantes destacaram a necessidade de formacdo profissional
orientada aos pressupostos da RAS, pois 0s recursos humanos representam um elemento
fundamental para a organizacdo e desempenho satisfatério da rede de saude. Essa formacéo
deve buscar preparar os profissionais para atuar como protagonistas no sistema de governanga
das RAS, de forma que essa tematica esteja presente desde a formacao académica, até as acoes
de educacdo permanente®”). Assim, acredita-se que somente profissionais engajados poderéo
oferecer um cuidado humanizado, integral e continuo as criangcas com a sindrome e suas
familias, em consonancia com proposta de assisténcia da RAS.

Considera-se como limitacdo do estudo o fato de ter sido desenvolvido apenas com a
percepcao dos profissionais de satde, sendo necessario ampliar a pesquisa para as familias de
criangas com SCZ e aos gestores que integram a RAS.

Como contribuicdo deste estudo, ressalta-se a necessidade de ampliar as discussdes na
formacéo de futuros profissionais, bem como na educacdo permanente daqueles que constituem
0S servicos em saude, 0 acesso e 0 seguimento do cuidado as criancas com SCZ e suas familias
no contexto da RAS. Para tanto, é preciso valorizar e otimizar o papel da APS, com vistas a
promoc¢do da salde e a prevencdo de agravos ao longo da vida. Ademais, almeja-se refletir
sobre a importancia da comunicacao/integracdo entre os diferentes profissionais e pontos de
atencdo da RAS no cuidado a essa populacdo, efetivando o sistema de referéncia e
contrarreferéncia para a longitudinalidade do cuidado.

Do mesmo modo, no &mbito da assisténcia em enfermagem, acredita-se que conhecer
as interfaces que potencializam ou fragilizam a continuidade do cuidado as criangas com SCZ
e suas familias na RAS, podera maximizar a oferta de cuidados por profissionais humanizados
e qualificados, e, consequentemente, impactar na qualidade de vidas dessas criangas e suas
familias. Portanto, espera-se que os resultados sirvam de subsidios para a elaboracdo de
politicas publicas especificas para essas e outras que convivem com uma condicao cronica, de
forma a considerar suas demandas singulares de atengdo em saude de forma multidisciplinar,

integral e continua.

CONSIDERACOES FINAIS
As criangas com SCZ e suas familias enfrentam desafios no que se refere a continuidade
do cuidado na RAS. Os aspectos que permeiam a (des)continuidade da assisténcia sao

influenciados pela disponibilidade de profissionais com capacitacdo para atuar no cuidado em
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rede. Enfatiza-se ainda, a necessidade de reestruturacdo da RAS para torna-la eficiente no que
se refere ao acesso a diferentes servicos e terapias especializadas.

Do mesmo modo, € preciso considerar acdes de cuidados humanizadas, abrangentes e
articuladas que incluam o tratamento, vigilancia, prevencdo de doencas e a promocao de saude
das criangas com a sindrome nos trés niveis de atencdo a saude do SUS, em especial, na APS.
Isso posto, vislumbram-se estratégias praticas para potencializar a continuidade do cuidado com
a otimizacao do sistema de regulacdo e a maior integracdo entre os diferentes pontos de atengédo
asaude, de modo a superar as barreiras de acesso e seguimento do cuidado na RAS. Além disso,
para responder com efetividade as necessidades em saide das criangas com a sindrome, 0s
atores do cuidado devem apropriar-se do seu papel no que se refere a (re)conhecer como se
organiza/estabelece a assisténcia a essa populacdo no contexto da RAS.

Por fim, urge a necessidade de mais estudos que busquem investigar o cuidado as
criangas com SCZ na RAS, aprofundar o conhecimento acerca da temética e identificar os
pontos frageis da rede, a fim de contribuir para a consolidagéo do cuidado para além dos muros

dos servicos especializados.
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6.3 ARTIGO 3

SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: “SOMOS SO FERRAMENTAS, O
VERDADEIRO TERAPEUTA E A FAMILIA”

RESUMO

Objetivo: conhecer as estratégias adotadas pelos profissionais de salde para favorecer a
continuidade do cuidado a crianca com Sindrome Congénita do Zika virus no ambiente
domiciliar. Método: estudo descritivo-exploratorio com abordagem qualitativa, fundamentado
no referencial tedrico do Cuidado Centrado no Paciente e na Familia. Participaram 12
profissionais de salde atuantes em um servigo especializado localizado em uma capital do
Centro-Oeste brasileiro. Os dados foram coletados no periodo de setembro a outubro de 2020,
mediante entrevistas semiestruturadas, audiogravadas e submetidas a Analise de Conteudo.
Resultados: a manutencdo e continuidade do cuidado no domicilio as criangas com a sindrome,
sdo influenciados pelos sentimentos vivenciados e a organizacao familiar apds o nascimento da
crianca. Constituem-se como barreiras nesse contexto, a falta de recursos para atender as
demandas bésicas de saude e terapéuticas dessas criangas, além da necessidade de estender o
cuidado a familia. Foram elencadas como estratégias potenciais, o acolhimento e
empoderamento das familias para o cuidado, somados a corresponsabilizacdo para o
desenvolvimento e incluséo social dessas crian¢as. Consideracdes finais: busca-se favorecer a
continuidade do cuidado no domicilio com ac¢des pautadas no reconhecimento dos elementos
influentes nesse processo, e com intervencBes de apoio e em conjunto com as familias, que
reconheca o seu protagonismo e auxilie na compreensao da doenga e suas interfaces, como base
para 0 desempenho de intervencdes voltadas ao desenvolvimento da crianca e ao bem-estar e
qualidade de vida dessa populacéo.

Descritores: Zika virus; Microcefalia; Cuidado da crianca; Assisténcia centrada no paciente;

Familia.

INTRODUCAO

Em 2015, no Brasil, observou-se uma elevada incidéncia de criancas nascidas com
microcefalia, que posteriormente resultou em um problema de satde publica mundial, no qual
o pais foi o primeiro a identificar a possivel correlacdo entre a infec¢do causada pelo Zika virus
(ZIKV) e a malformacio congénita®?. Além da microcefalia, ja foram identificadas outras

manifestacdes clinicas, como déficits cognitivos e motores, epilepsia, disfagia, alteracbes no
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sistema visual e auditivo, caracterizando, portanto, a Sindrome Congénita do Zika virus
(SCZ)4,

As consequéncias subsequentes da sindrome para essas criangas evocam uma série de
implicacdes para as familias, que perduram por toda vida. Frente a isso, profissionais e servigos
de saude enfrentam um desafio substancial para atender as necessidades das criancas diante do
conhecimento limitado sobre o curso da doenca e as opgdes de tratamento. Do mesmo modo,
envolver e apoiar as familias como componente indispensavel no seu desenvolvimento,
especialmente, no ambiente domiciliar®.

Para isso, deve-se compreender que cuidar de uma crianga com SCZ abrange aspectos
emocionais, sociais, espirituais e econémicos, além de um processo de transformacdo e
sofrimento, que decorre principalmente das mudancas que acometem essas familias®. Frente a
isso, as necessidades a longo prazo no cuidado a essa condigdo cronica estardo focadas na
prevencéo de complicaces, identificagdo dos fatores de risco associados ao desenvolvimento
infantil, e ao bem-estar familiar como essenciais para maximizar a qualidade de vida desses
individuos®.

Destaca-se que, quando a familia é orientada e preparada para realizar os cuidados as
criangas com necessidades especiais no domicilio, identifica-se respostas positivas em seu
desenvolvimento e no desempenho das atividades basicas diarias, no autocuidado e na inclusdo
social. Entretanto, ressalta-se que essas intervencdes precisam considerar as possibilidades e os
limites do cuidador principal, da familia e da sua rede de apoio.

Nessa perspectiva, observa-se lacunas na qualidade do cuidado ofertado pelos
profissionais, no que se refere ao estabelecimento de acles praticas que contemplem
adequadamente, ndo s6 todas as necessidades das criangcas com SCZ, como também aquelas
expostas pelas suas familias®. Destarte, a atencdo a satde dessa populagio precisa estender-se
a uma assisténcia centrada na familia, tendo em vista o seu papel fundamental na continuidade
do cuidado®.

Diante desse contexto, o0 modo de cuidar ancorado nos pressupostos do Cuidado
Centrado no Paciente e na Familia (CCPF) surge como uma possibilidade promissora, por
apresentar vantagens irrefutiveis e beneficios substanciais para o paciente e sua familia®.
Trata-se de uma abordagem que se baseia em parcerias mutuamente benéficas entre pacientes,
familias e profissionais de saude, e redefine as relagcbes com énfase na colaboragdo em todos os
niveis de assisténcia a salde, de modo a reconhecer que os pacientes e suas familias sdo aliados
essenciais para a qualidade e seguranca dos cuidados prestados?,

Muito ja se discutiu na literatura sobre a epidemiologia, diagnostico e manifestagdes
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clinicas da SCZ, contudo, o acompanhamento/tratamento a longo prazo, assim como as
repercussdes para além do estado de satide apenas da crianga, precisam ser mais exploradosb,
Por conseguinte, este estudo torna-se relevante por promover discussdes que envolvem a
assisténcia integral para e com essas familias, bem como profissionais de salde capacitados
para dispor de estratégias que favore¢cam o cuidado no contexto domiciliar, em conformidade
com os preceitos do CCPF.

Diante do exposto surgiu o seguinte questionamento: quais as estratégias adotadas pelos
profissionais de salide para favorecer a continuidade do cuidado a crianga com SCZ no ambiente
domiciliar? E para responder ao questionamento, definiu-se como objetivo do estudo: conhecer
as estratégias adotadas pelos profissionais de saude para favorecer a continuidade do cuidado a

crianca com SCZ no ambiente domiciliar.

METODO

O presente artigo € um recorte da dissertacdo de mestrado intitulada “O cuidado a
crianca com Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo Zika virus na percepcdo dos
profissionais da satde”. Trata-se de um estudo descritivo-exploratério de abordagem
qualitativa, fundamentado no referencial tedrico do CCPF(9. Para sua construgéo, utilizou-se
os critérios do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ).

Participaram do estudo 12 profissionais da salde atuantes em um centro especializado
em reabilitacdo localizado em uma capital da regido centro-oeste do Brasil. Trata-se de um
servico que realiza diagndstico, tratamento, concessdo, adaptacdo e manutencédo de tecnologia
assistiva, o qual dispde de uma equipe multiprofissional composta por: médicos,
fisioterapeutas, fonoaudidlogos, psic6logos, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais,
enfermeiros, nutricionistas, técnicos em orteses e proteses e educadores fisicos, constituindo-se
em referéncia para a rede de atencdo a saude da pessoa com deficiéncia fisica e intelectual.

Foram elegiveis aqueles com ensino superior que realizaram atendimento a crianga com
SCZ e suas familias e que, por ocasido da coleta de dados ndo estavam afastados pela
contingéncia adotada pela instituicdo, diante da pandemia causada pelo coronavirus. Por sua
vez, excluiram-se aqueles com indisponibilidade de agendamento para a entrevista (um), apds
trés tentativas em dias e horarios distintos.

Inicialmente, foram analisados pela pesquisadora principal, os historicos de
atendimentos as criangas com SCZ na instituicdo, a fim de identificar os profissionais de saude
envolvidos no cuidado. Dentre os 30 profissionais elegiveis, 15 encontravam-se em atividade

com carga horéria reduzida. O encerramento das entrevistas seguiu o critério de suficiéncia,



90

quando o numero de interlocutores e a qualidade de seus relatos ja permitia refletir as maltiplas
dimensdes do objeto, a partir da reincidéncia e complementaridade das informacdes®?.

O convite foi realizado de modo presencial e, mediante ao aceite, seguiu-se com o
agendamento da entrevista conforme a disponibilidade do participante, de forma que nao
interferisse na rotina de trabalho. O periodo de coleta de dados compreendeu os meses de
setembro e outubro de 2020, por meio de entrevistas semiestruturadas, audiogravadas, com
duracdo média de 60 minutos, realizadas pela pesquisadora principal em sala reservada na
prépria instituicao.

As entrevistas foram guiadas por um instrumento de coleta de dados que permitia a
caracterizagdo dos participantes, seguida da questao norteadora: conte-nos quais estratégias sdo
adotadas para favorecer a continuidade do cuidado a crianca com SCZ no ambiente domiciliar?
Quando preciso, utilizou-se de questbes de apoio que abordaram as seguintes dimensoes:
sentimentos vivenciados pelas familias que influenciam no cuidado a crianca; fatores
envolvidos na manutencéo e continuidade do cuidado na Rede de Atencdo a Saude; e as acdes
multiprofissionais que favorecem a oferta de cuidado pela familia no domicilio.

Para analise do material empirico, as entrevistas foram transcritas na integra e,
posteriormente, submetidas as trés etapas propostas pela modalidade tematica. Na etapa pré-
analise realizou-se a sistematizacdo das ideias e organizacao do material coletado, com a leitura
exaustiva das entrevistas, identificacdo dos nucleos do sentido e tematizacdo dos dados a luz
do objetivo deste estudo. Na etapa exploracdo do material empirico, mediante a leitura,
classificacdo e agregacdo das unidades de significacdo, seguiu-se com agrupamento em nucleos
tematicos identificados, sendo eles: sentimentos vivenciados pelas familias; mudanca na
dindmica familiar e a rede de apoio; necessidades da crianca/familia no ambiente domiciliar;
atencdo a salde da familia; participacdo da familia no cuidado; acolhimento e apoio as familias;
orientacdes para o cuidado/estimulo da crianca e; recursos para validacdo do conhecimento. Por
fim, na etapa de tratamento dos resultados, emergiram-se duas categorias provenientes da
articulacdo dos dados empiricos ao objetivo da pesquisa, que serdo descritas no presente
estudo®®,

Posteriormente, os resultados foram interpretados e discutidos a luz dos pressupostos
centrais do CCPF: dignidade e respeito; compartilhamento de informacoes; participacao
familiar nos cuidados e na tomada de decisdo; e a colaboracdo entre pacientes, familias,
profissionais de saude e gestores no desenvolvimento de politicas publicas, na educagédo
profissional, e na pesquisa, bem como na prestacéo de cuidados?,

O estudo foi desenvolvido em conformidade com os preceitos éticos previstos na
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Resolugdo 466/2012%, e sob o parecer favoravel n° 4.133.629 e CAAE:
30718620.2.0000.0021. Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e para garantir-lhnes o anonimato, os enunciados dos entrevistados foram
identificados com a letra “P” seguida pela numeragao correspondente a ordem cronologica de

realizacdo das entrevistas.

RESULTADOS

Participaram do estudo 12 profissionais, sendo quatro fisioterapeutas, quatro terapeutas
ocupacionais, dois psicélogos, um assistente social e um nutricionista. Destes, 11 eram do sexo
feminino, com idade entre 26 e 46 anos (média de 35,6 anos). O tempo de formacdo variou
entre trés e 18 anos (média de 11,6 anos) e o tempo de atuacdo no servico entre 11 meses e 9
anos (média de 5,3 anos). Do total de participantes, 10 declararam possuir uma ou mais

especializagdes.

Fatores influentes na manutencéo e continuidade do cuidado pela familia

Nesta categoria os entrevistados revelaram os fatores que podem influenciar na
manutencdo e continuidade do cuidado as criangas com SCZ pelas suas familias, como por
exemplo, os sentimentos e a organizacao familiar apds o nascimento da crianca e a necessidade
de incluir/ampliar o cuidado a familia da crianca. Ainda, destacaram que a falta recursos para
atender as necessidades basicas de vida e a indisponibilidade de recursos terapéuticos no
ambiente domiciliar, constituem barreiras enfrentadas na oferta de cuidados por essas familias.

Observou-se que as expectativas anteriores a gestacdo e a chegada de uma crianga com
deficiéncia, além da inseguranca diante do desconhecido e o receio do preconceito, sdo
sentimentos que marcam o contexto familiar das criancas com SCZ:

Essa méde sempre estd muito triste, deprimida, e ai a gente percebe que
isso interfere no cuidado com a crianca porque, as vezes, falta
motivacao também para tentar, por mais que elas estejam vindo aqui
atras de ajuda, elas também precisam de ajuda [...] verifico que eles
(familia) se sentem primeiramente inseguros, porque eles ndo se sentem
capacitados para a situacao, eles imaginaram que teriam uma gestagao
tranquila e que iria nascer uma crianga normal, que depois ia ser
inserida na sociedade normal, e ai quando eles tém uma crianca
atipica, tém essa dificuldade de entender como vai ser esse novo mundo
para eles e para a crianga [...]. (P1)

[...] porque quando os pacientes tém as criangas com a deficiéncia, eles
tém muito medo, eles ndo sabem o que véao fazer; [...] 0s pais estdo
totalmente desolados, chorando, perdidos, porque a aceitagcdo, o
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preconceito, que é uma das coisas que até nem falei, mas é o que é ruim
para os pais, é o preconceito, € enfrentar o que o outro vai dizer [...]
(P5)

Ainda, os entrevistados acrescentaram as dificuldades que as familias possuem em
aceitar e lidar com a condigdo cronica da crianca:

Eu acho que as vezes da aceitacdo que a crianga tem uma alteracéo e
ela vai viver para sempre com isso e de como lidar. “Como?”. “O que
eu faco agora?”. “Para onde que eu vou?” [...]. (P2)

Era uma crianca que a familia ndo aceitava esse diagndstico, que tem
a microcefalia, e a mde ndo aceitava porque ela engravidou “rapinha
do tacho” e veio aquela crian¢a, a unica menina e ela veio especial, e
dizia “minha filha ndo vai andar? Minha filha ndo vai falar? Minha
filha nao vai sentar?” [...]. (P6)

Outrossim, as mudancas ocorridas na dinamica familiar apos o nascimento, bem como
a presenca de uma rede de apoio, foram elencadas como elementos que impactam na
continuidade e qualidade do cuidado ofertado no domicilio:

[...] principalmente a estrutura familiar mesmo, porque muda a rotina
da familia, muitas vezes a méae acaba saindo do servico para se dedicar
ao cuidado da criancga e isso gera um abalo financeiro, gera problemas
no casamento. (P1)

Familias que se ajudam, que tém uma rede de apoio, as vezes tém la
um vizinho, uma madrinha, uma Igreja que eles vao, eles tém mais
possibilidade de participacdo e de apoio, a gente percebe que
desenvolve mais [...]. (P11)

Diante desses impactos causados aos envolvidos no cuidado da crianga com SCZ, 0s
entrevistados ratificaram a necessidade de apoio profissional com foco na saude da familia,
como recurso que potencializa a qualidade e a continuidade do cuidado:

Eu acho que a gente em geral tem que ter o cuidado com a familia,
porque se ela estd bem ela vai conseguir cuidar bem da crianca, e
aguela que ndo esta bem nem com ela mesma é complicado para fazer
o trabalho assim, de exceléncia com os filhos [...] (P3)

Porque a evolugcdo do quadro de desenvolvimento dessas criancas,
desses pacientes é muito grande, porque um cuidador que esta com uma
saude mental boa ele consegue dar qualidade de vida para essa
crianga, porque ele comeca a entender a importancia de se fazer um
trabalho terapéutico adequado a longo prazo ele vai ter um olhar
diferente em relacdo a patologia dessa crianga, ndo vai dar uma
condigdo de “Ah, é isso pronto e acabou”, ndo ele vai querer sempre
melhorar e buscar um ambiente adequado para que seja melhor para
todos da familia, da crianga e todo o meio que ele convive. (P10)
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Outro fator destacado pelos participantes, sdo as informacdes que as familias detém
acerca da doenca, consideradas por vezes insuficientes:

[...] as vezes o bebé nasceu, ficou 14 internado, a familia no sabe por
que ele ficou internado, ndo sabe que tipo de atendimento a crianca
recebeu e quando vocé comeca a ler a carta de alta para a familia
“nossa, mas teve isso?” [familia], ela ndo sabia, ninguém falou nada;
entdo a falta de informacéo, dos profissionais da salde enxergarem
aguela pessoa como um ser participante da vida daquele outro ser. (P1)

[...] e muitas vezes por mais que tenha muita informacéo, tenha muita
divulgacdo ha uma deficiéncia no sentido de conhecer essa condi¢ao
que hoje é do Zika, por mais que elas saibam “Ah, € iss0, Vi na
televisdo”, mas ndo entende que aquela crianga que estd ali é aquela
mesma que estava la na televisdo, que foi divulgada para fazer todo
aquele protocolo ali, ndo entende, ndo consegue comparar e relacionar
essas duas questdes. (P10)

Ademais, os participantes relataram dificuldades em estabelecer acdes de incentivo ao
convivio social e independéncia as criancas com a sindrome nesses ambientes domiciliares,
pois, por vezes, esbarram em familias superprotetoras:

A gente sempre pede para que elas “coloca no quintal, coloca na
varanda, onde vocé for deixar perto, deixa ter contato com outras
coisas” porque criancinha é sempre aquela superprote¢do ‘“ndo vou
deixar acontecer nada porque vai prejudicar mais”, e ndo, ela precisa
desse contato com os outros familiares também, entdo é importante [...].
(P1)

As maezinhas as vezes acham que toda crianca que tem uma deficiéncia
vai depender da mée, e ndo vé aquele deficiente que tem uma
possibilidade de ser independente, eu acho que ja é cultural, maternal,
ou até do governo, sistema do Brasil [...]. (P8)

No que se refere aos recursos necessarios para manuten¢do do cuidado a crianga com
SCZ, os entrevistados percebem que as familias, por vezes, ndo dispdem dos elementos
prioritarios de cuidado e necessidades basicas de salde:

[...] tem aqueles que a familia ndo tem condi¢cGes nem de comer, nem
de ter o basico em casa, ai € mais complicado, porque vocé sabe que
vocé precisa de uma boa nutricdo para a crianga poder responder
melhor, digo assim como um todo, tanto a parte neuroldgica quanto a
parte fisica; vocé sabe que se vocé ndo introduzir aquele nutriente na
idade correta, conforme tem que ser necessario, na quantidade certa e
especifico para a idade, vocé sabe que ndo vai ter um bom
desenvolvimento. (P9)

Ja tém familias que tém uma condicéo tao precaria, que nao tém as
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necessidades basicas, para elas se essa crianca vai estudar, se vai
aprender a ler, escrever, é secundario, a preocupacdo maior é o que
comer [...]. (P11)

Do mesmo modo, apontaram que algumas agdes de estimulo ao desenvolvimento da

crianga sao impossibilitadas pela auséncia de recursos adequados no domicilio:

Desafios com familias que ndo tém recurso, por mais que a gente tenha
aqui, as vezes, para continuacao em casa eu acho que é o mais dificil

[...]. (P2)

As necessidades seriam aquelas com relacéo a adaptacéo da casa, ter
algum tipo de tecnologia assistida; aqui a gente da ortese, cadeira, ela
tem acesso pelo SUS, mas tem outras coisas que a mae acaba vendo a
necessidade da crianca e ela tem que correr atras, de outras mobilias,
uma cadeirinha para alimentacéo, um parapodium para colocar de pé
em casa, para a crianga se sentir bem no ambiente familiar. (P8)

Atuacdo profissional para favorecer o cuidado pela familia no domicilio

Nesta categoria, foram elencadas as estratégias utilizadas pelos profissionais de salde
para favorecer a continuidade do cuidado no domicilio, como por exemplo, a oferta de
orientacdes que visam o direcionamento e empoderamento da familia, e que reforcam a
necessidade e a importancia das estratégias para o desenvolvimento e inclusdo social das
criangas com SCZ.

Os entrevistados apontaram que estratégias sdo consolidadas e se iniciam dentro da
instituicdo por meio de atividades de integracdo e apoio a familia, de forma a contribuirem para
o0 cuidado no domicilio:

Acredito que essas atividades assim comemorativas ajudam muito,
integram muitas familias, o servico social junto com a equipe
multiprofissional traz e abordam assuntos para as familias também, a
gente vé por exemplo, sempre la na frente alguns temas sugerido pela
assisténcia social, seja ele para trabalhar regras e limites com as
criancas, falar sobre o amor, falar sobre o dia das criancas, falar sobre
a pascoa, falar sobre tematicas comemorativas, muitas vezes é trazer a
familia para dentro também desse ambiente. (P10)

Desse mesmo modo, destacaram agdes estratégicas direcionadas as expectativas de
idealizacdo de cura/milagre pelas familias, a partir da realidade de limitacGes e possibilidades

impostas pela condicao croénica:

A familia vem com uma queixa que existe um milagre, com a ideia de
cura, a gente ndo tem o fator de cura, e sim deixar o melhor que a gente
pode facilitar para essa familia, essa crianca; na verdade a gente pode
prevenir muita coisa, melhorar; tém umas fases que elas tém uma vida
cotidiana normal, s6 que ela é adaptada a uma nova realidade. (P4)
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A necessidade dos pais, é a de que os filhos fiqguem normais, e ndo existe
isso porque é uma sindrome crénica; a gente tenta mostrar para eles
que a gente pode tentar dar uma qualidade de vida melhor para essa
crianca [...] essa é a expectativa com que elas chegam, e a gente,
automaticamente, com o maior cuidado, com o maior zelo, mostra que
as vezes o filho dela n&o vai evoluir muito, que o filho dela ndo vai se
comportar como uma crianca normal, entdo a gente tem que ter muito
tato, muito jeito, e provar para ela que o que a gente esta tentando fazer
aqui dentro, é o melhor para o filho dela; essa é a nossa dificuldade,
chega com uma expectativa e n6s damos uma outra realidade. (P9)

[...] porque a gente ndo pode simplesmente tirar uma esperanca de uma
mae que ndo entende, ndo sabe, ela acha que vai, muitas vezes coloca
a fé junto, mas as vezes essa mae vem com essa ansia que nao e
compativel a crianca entdo a gente tenta discutir com ela de maneira
muito gentil e tentando mostrar através de evidéncias. (P12)

Ademais, dentre as estratégias mencionadas, foi apontada a necessidade de
conscientizar a familia sobre o seu papel, no que diz respeito a corresponsabilizagédo do cuidado:

[...] por isso aqui a gente trabalha com a familia, chama a familia, é
importantissimo a familia, na verdade somos s6 ferramentas, o
verdadeiro terapeuta é a familia. (P4)

[...] e vocé tem que ajudar a familia a entender que a participacéo dela
é fundamental, que ela vai trabalhar em casa, a mae ali vai ter que
estimular, a gente fala muito de estimulagdo precoce “entdo vocé tem
que ensinar a familia o que eu vou fazer, como eu vou fazer, que horas
eu vou fazer, para que tenha um resultado. (P8)

Normalmente as orientacGes sdo feitas ja pedindo para que tenha esse
comprometimento, a gente sempre demonstra como que € importante a
familia estar engajada [...] ndo adianta ter uma equipe incrivel,
médicos incriveis, recursos incriveis, até assistencial mesmo, se a
familia ndo estiver comprometida para realizar esse atendimento, ndo
vai estar comprometida em realizar isso em casa se tiver que ter
alguma atividade em casa, entdo assim, s6 existe uma eficacia no
trabalho com a equipe multi se a familia for esse co-terapéuta também,
eu falo que a familia ela faz parte do processo terapéutico. (P10)

Eu acho que tem que tirar essa fantasia de que é o profissional que
cura, salva a crianga, na verdade o desenvolvimento séo todos os locais
que a crianga convive; o profissional, se a familia ndo der a
estimulagdo, 0 ambiente necessario, a gente ndo faz nada, nao tem nem
efeito se a familia ndo engajar no processo terapéutico porque ela é
parte principal, ndo consigo ver uma melhora sem a participacao da
familia, a crianca com deficiéncia, com sequela seja ela do Zika ou de
qualquer outra doenca, ela vai precisar de estimulo a vida inteira [...].
(P11)
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Tem que corresponsabilizar a familia como participante principal do
atendimento, para essas criancas, sem eles ndo tem jeito. [...] ai sim a
gente colocar ela nessa participacdo, desde que essa mde entenda.
Sabe como que eu vejo? Essas mées que levam para vacinar, a mae
leva porque ela acha importante, normalmente a crianca sabe que vai
doer, mas ela acha importante e leva, isso é também usar Ortese,
enquanto ndo for importante para a mae, enquanto a mae ndo enxergar
a gente ndo vai conseguir fazer trabalho algum. (P12)

Além da realizacdo de orientaces especificas que visam favorecer a estimulacdo e
desenvolvimento da crianga no domicilio:

Cinco minutinhos antes de acabar o atendimento a gente chama a
familia até a sala, passa ali todas as orienta¢des sobre a crianca, 0 que
aconteceu durante o atendimento e o que ela deve fazer em casa para
dar continuidade até o proximo atendimento [...] geralmente a gente
orienta quanto as posturas, quanto as adaptac6es no caso da crianca
precisar, o que pode estar sendo feito dentro da casa tipo, questédo de
banho, questdo de alimentacéo, posturas para brincar, o que a méae
pode estar fazendo quando tem pouco tempo para estar dando
continuidade aos estimulos, a gente visa toda essa parte da qualidade
de vida e da continuidade do atendimento dentro da casa. (P3)

[...] a gente orienta sempre os bebés que nascem com sequela do Zika,
criangas a gente orienta uma postura que chama tummy time que é a
crianca ficar de bruco, porque aquela posicéo, explica para a mae, que
oferece, fortalece a musculatura cervical, entdo assim existem varias,
varias orientacbes, mas € que depende da crianca, depende da
singularidade de cada pessoa, de cada crianga. (P12)

Por conseguinte, acrescentaram que é notavel a evolugédo das criangas quando o trabalho
ocorre de modo conjunto com as familias que se empenham em dar continuidade aos cuidados

e estimulos orientados pelos profissionais no domicilio.

As vezes, a crianca que a gente vé a melhora muito rapida, que néo
chora tanto, que consegue fazer aquele posicionamento melhor, a gente
sabe que a mae esta fazendo em casa, a gente ensina e sabe que a mae
esta fazendo pelo que a gente observa na crianga. (P2)

[...] e tem familias que valorizam muito essa questéo da estimulagéo,
gue entendem que sdo parceiros, que € aquela familia cereja do bolo,
que a gente orienta e a familia segue a orientacao, da continuidade nas
orientacBGes em casa, a gente vé que esse paciente evolui muito mais.
(P11)

Isso porque o tempo de atendimento no servico especializado ndo € suficiente para o

desenvolvimento da crianca.
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[...] porque eu deixo bem claro que sé uma vez na semana que ela vem
aqui é muito pouco, entdo ela fica, ela assiste a terapia e durante as
terapias a gente vai passando as orientacOes para ela poder fazer em
casa [...] a parte que eu faco aqui, que ela vem junto, que ela tem que
fazer isso em casa, ela tem que seguir as orientacdes para essa crianga
conseguir evoluir mais rapido, eu falo assim, ela fica mais com a méae
do que comigo, e a parte delas é fazer em casa, seguir as nossas
orientacoes e fazer em casa. (P7)

O objetivo do centro de reabilitacdo € ajudar e que a familia é um papel
importante, que precisa contribuir sim e teve que se adaptar, teve que
contribuir, ndo da para transferir responsabilidades, todo mundo junto
tentando desempenhar o seu melhor papel, mas sé o profissional da
saude ndo consegue fazer nada. (P1)

No que se refere aos recursos materiais necessarios para a manutencao do cuidado no
ambiente domiciliar, os participantes relataram dispensar orientaces que direcionam a familia
na busca por esses recursos:

[...] e na parte social elas precisam de recursos, como as fraldas, as
alimentacdes adequadas, e ai o servi¢o social faz o encaminhamento
junto com a parte médica, para que essa mae consiga, dentro da
Unidade do SUS, da rede do SUS, conseguir esses materiais [...] sempre
tentando solucionar ou apontando solugdes, por exemplo, nem sempre
a mde consegue um laudo, a gente orienta para que ela procure a
jurisdicao publica. (P1)

Uma crianga com microcefalia gravissima, precisa do atendimento em
casa, ai a mae vem aqui com aquele monte de papel, vocé manda de
volta com essas orientacOes [...] porque ela precisa as vezes de uma
cama, precisa de um respirador, precisa de outras coisas, a gente
orienta “mde, precisa da fralda para a crianga, a senhora vai pegar
uma enfermeira, vai fazer anotacdo de quantos precisa, vai la nas
farmacias fazer o orcamento para entrar judicial para a senhora
conseguir” [...]. (P5)

Em contrapartida, frente a auséncia de recursos para adquirir dispositivos que viabilizam
e potencializam o desenvolvimento da crianca no domicilio, ha estratégias que podem ser
adotadas para a adaptacéo destes:

Por exemplo, ela fala assim “mas eu ndo tenho essa bola aqui para
usar la (domicilio)”, eu falo assim “ndo, mas vocé ndo precisa usar
com a bola, vocé pega o seu travesseiro, vocé posiciona o travesseiro
e posiciona a crianga assim”, a gente vai mostrando que oS recursos
alternativos vao ter a mesma fungdo do recurso que a gente usa aqui,
e elas vao conseguindo fazer [...]. (P1)

A gente visa toda essa parte da qualidade de vida e da continuidade do
atendimento dentro da casa, ndo tem uma cadeira para dar a
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alimentacéo, o que a mée pode estar fazendo para estar adaptando esse
lugarzinho, até mesmo as vezes com a almofada, com alguma coisa que
ela tenha. (P3)

[...] colocar essa crianga para brincar, mostrar, comprar brinquedos
coloridos; se ndo tem, vamos pegar uma garrafinha de 600, coloca uns
graos dentro para fazer um barulho, vamos pintar essa garrafa, vamos
pegar uma lanterna; entdo sdo esses tipos de informacéo que eu vou
passando para as familias, para poder conseguir que elas facam um
pouco em casa também, para poder estar me ajudando. (P6)

[...] as vezes ndo tem brinquedo, mas tem um potinho, tem uma caixa
de papelé@o, entdo assim trazer dentro disso adaptacdes para poder
estimular cognitivamente esse paciente, essa crianca, e assim trazer
uma diversidade de desenvolvimento que possa ter ganhos futuros [...].
(P10)

Além disso, dentre as acdes de cuidado ofertadas, também foram reveladas orientacdes
gerais a saude da crianca e a prevencao de intercorréncias no domicilio.

Primeiro com o cuidado da crianca, a gente fala sempre da
higienizacdo da crianca; cuidados da salde, medicamentos; as
meninas da enfermagem passam, mas a gente orienta também, e o
acompanhamento do cuidado [...] e sempre estar orientando a respeito
da salde em si, basica, sobre o acompanhamento pediétrico, oftalmo,
de um neuropediatra e psiquiatra infantil; a gente sempre pede para a
familia estar procurando os profissionais especificos para adequar,
acho que as primeiras orientacfes que a gente da € isso, o cuidado com
a saude. (P4)

[...] por exemplo, se for dar um liquido, eu explico que eu quero que dé
esse liquido para ndo se engasgar, nao afogar, pacientes com refluxo
na microcefalia que as vezes ndo tem movimento nenhum,
posicionamento como € que deve ser, ndo quero no colo, quero em uma
cadeirinha ou no carrinho com ele levantado, isso tudo a gente orienta;
se deu alimentacdo, 40 minutos ou uma hora depois que vocé vai
colocar ela para deitar, para nao ter problema de refluxo, e se chegar
a vomitar ndo vai se engasgar, broncoaspirar [...] (P9)

No tocante a promocéo da salde, os entrevistados referiram que as orientacGes a familia
envolvem incentivar uma rotina no domicilio, e em especial, estimular o desenvolvimento da
autonomia da crianca na realizacdo das atividades de vida diaria (AVD):

[...] € passado varios tipos de orientacao, deixar comer sozinho, precisa
de limite, ndo € sé fazer o que quer, tem que ter horarios, tem que ter
rotina, crianca precisa de rotina, deixar tomar banho, se vestir sozinho,
“Ah, mas ndo consegue’, consegue porque comigo conseguiu, pode
deixar, muitas vezes eles ndo fazem com a mée, porque a mae vai fazer,
“Ah, mas eu prefiro cal¢ar porque é mais rapido”, ndo ele tem que
calgar, comecga mais cedo porque dai deixa ele cal¢ar. (P7)
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A gente chama aqui de familia funcional e familia disfuncional [...] e
que ndo sdo funcionais, que a mae infantiliza a crianga, reduz a crianga
a deficiéncia, ndo desenvolve autonomia para essa crianca, entdo a
gente orienta “olha, deixa ele comer sozinho para ele desenvolver,
deixa ele vestir a roupa dele, vamos tirar essa fralda, vamos tirar essa
mamadeira” e a mde continua cuidando como um bebé porque ela tem
essa culpa e infantiliza a crianca; entdo ndo tem a ver com essa questao
de estrutura familiar, mas com a funcionalidade, como essa familia
funciona[...]. (P11)

Bem como, também orientagdes que oportunizam o bem-estar dessas criangas por meio
de atividades de lazer e do convivio social:

A gente sempre pede isso, para inserir nas coisas, estimula colocar na
escola, tem uma resisténcia colocar na escola entdo a gente estimula
“procura a escola da APAE” ou sendo “procura a unidade da escola
perto da sua casa, verifica como que é para fazer a crianca la ter o
direito ao professor que vai acompanhar durante a educag¢io “é
importante socializar com outras criancas, fazer atividades adaptadas,

ter o convivio, uma rotina social . (P1)

[...] incentivar a familia a brincar com essa crianca, a fazer atividades
ao ar livre, leva até algum local onde pode estar trabalhando até uma
marcha com essa crianca, se tiver condi¢cbes de uma bicicleta, uma
motoquinha, triciclo que fala, andar com essa crianga, passear com o
cachorro, entdo assim usar os recursos de dentro de casa para poder
estimular. (P10)

Para além das orientacGes verbais, 0s participantes acrescentaram como estratégia que
favorece o cuidado no domicilio, a utilizacdo de recursos que possam direcionar e validar os
cuidados ofertados pela familia:

Eu gosto de fazer video, eu filmo a crianca porque assim a pessoa pode
ver, tem uma cola ali, pode fazer em casa, é importante dar manutencao
em casa]. (P8)

[...] por exemplo, consisténcia da alimentagdo, eu falo “eu quero uma
alimentagdo mais pastosinha”, eles falam “pastosinha quanto vocé
quer?”, eu ensino como eu quero ‘“‘eu quero assim, perto de mel”, eu
vou mostrando, quando eu ndo pego para trazer “traz a comida para
mim, a papinha pastosa a ponto de mel” [...] por exemplo, fotos, eu
peco para a mde, “ah, ndo esta conseguindo comer”, “tira foto do
prato, manda para mim mae, p0e ele na cadeirinha na hora do almogo

[...]- (P9)
Por fim, destacaram que a atuacdo profissional requer orientacbes capazes de
demonstrar & familia que os estimulos no domicilio sdo essenciais para ndo perder os avangos

conquistados nas terapias:
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[...] por exemplo, em um més eu consegui a aquisi¢cdo desse sentar,
coisa extraordindria, trabalhei muita coisa e consegui sentar aquela
criancga, eu ndo posso simplesmente deixar essa familia ir embora sem
ensinar elas, sem orientar o que elas vao fazer a partir dali, porque se
eu ndo orientar, daqui seis ou trés meses quando ela retornar, aquele
trabalho ali que eu fiz foi por 4gua baixo; a gente tem um conceito na
neuro que se vocé ndo usa, vocé perde [...] (P8)

O processo de alta ndo quer dizer que ele parou de fazer o tratamento,
o0 tratamento muitas vezes é para a vida, entdo se a familia ndo der
continuidade nesse tratamento, pode estagnar, pode piorar, pode ndo
ter uma visdo de melhora em relacéo a esse paciente, a essa pessoa que
precisa desses cuidados. (P10)

DISCUSSAO

Para além das limitagBes provocadas pela SCZ, decorrentes principalmente das
alteracdes neuropsicomotoras, destacam-se o0s desafios e mudangas impostos na vida das
criancas e suas familias. 1sso porque, essa condicdo cronica impacta ndo sé o sistema de saude
ao demandar uma assisténcia colaborativa entre os niveis de atencdo e cooperacao intersetorial,
como também requer um cuidado ampliado e estendido a familia®®.

A gestacdo, por vezes, € um momento de realizacdo social, cuja familia faz planos e cria
expectativas em torno da chegada de um bebé higido®®1"). Assim, confrontar-se com o
diagnostico de uma condigédo cronica pressupde encarar uma nova realidade. Estudo realizado
com maes de criancas com SCZ, demonstrou que essas mulheres vivenciam uma repentina e
profunda transformagéo em suas rotinas, marcada por uma ambivaléncia de sentimentos e que,
comumente, abdicam dos proprios cuidados em funcdo das necessidades dos filhos®Y).

Além disso, essas familias enfrentam a escassez de servi¢os de apoio e o despreparo da
sociedade para receber/aceitar a crianca com a sindrome no convivio social®. Por conseguinte,
o efeito cumulativo de todos esses sentimentos e vivéncias podem fragilizar a saide mental da
familia e implicar diretamente na sua participacdo nas agdes de cuidado no ambiente
domiciliar?,

Em contrapartida, pesquisa realizada com 40 maes de diferentes cidades do estado da
Paraiba com intuito de compreender os significados de ter um filho com a SCZ, evidenciou que
essas mulheres transcorrem pela fase de reorganizagdo emocional, na qual o bebé passa a ser
visto como uma crianga especial, e a fragilidade vivida anteriormente é substituida por um
sentimento forga, persisténcia e motivacéo para o cuidado®. Dessa forma, a fim de antecipar
essa transi¢cdo marcada pela capacidade de adaptacéo a situacdo e ressignificacéo, infere-se que

profissionais de saude desenvolvam acdes estratégicas que favorecam a escuta qualificada e
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valorize as vivéncias familiares.

Cabe salientar que a presenca/auséncia de uma rede de apoio pode influenciar na oferta
de cuidados pela familia no domicilio. Logo, o apoio conjugal, de parentes, amigos e
organizacbes comunitarias, como igrejas, projetos de cuidados infantis, formardo uma
importante rede de suporte informal e solidariedade & essas familias, que provavelmente
enfrentardo dificuldades em acessar redes formais de assisténcia concedidas pelo Estado®.

Outro aspecto relevante nesse contexto, € o fato de muitas familias sentirem-se isoladas
por ndo conhecerem outras que convivem com criangas com o0 mesmo diagndstico, e terem a
sensacdo de ndo se “encaixarem’” em grupos de apoio familiar que envolvem outros tipos de
deficiéncia®. Nesse sentido, torna-se importante que as equipes de satde busquem identificar
a rede de apoio durante as terapias, a fim de ofertar intervencdes que considerem as
possibilidades e os limites desta diante das demandas diarias de cuidados com a crianca.

Nesse sentido, estudo desenvolvido em uma instituicdo de referéncia no atendimento a
satde da mulher e da crianc¢a na regido norte do Brasil, destacou que no estado ndo houve uma
grande incidéncia da SCZ como na regido Nordeste, e que por ndo haver muitos casos, essas
familias acabam invisibilizadas pelo poder publico®?. Fato que pode refletir na realidade das
familias acompanhadas no servico da presente pesquisa, e enfatiza que a vivéncia no cuidado a
crianca com condicdo crbnica e as incertezas impostas pela SCZ podem ser intrinsicamente
impactantes para a vida daqueles envolvidos no cuidar.

Portanto, embora o governo tenha implementado programas de intervencgédo precoce na
primeira infancia com o objetivo de fornecer servicos especializados para criancas com SCZ no
Brasil, programas de assisténcia social e psicolégica para essas familias foram
ignorados®?. Nesse sentido, infere-se que criar/fortalecer politicas ptblicas de suporte a essas
familias com foco na salde mental daqueles que realizam os cuidados e no atendimento as
necessidades holisticas das criancas e suas familias, seria um complemento importante para
preencher as lacunas no mecanismo de apoio existente.

Salienta-se que a escassez de informacGes que as familias detém acerca da doenca,
também constitui um elemento desfavoravel para o processo de cuidado as criancas pelas
familias. Pesquisa que analisou as repercussdes trazidas pelo diagndstico da sindrome na vida
das familias, apontou que, por vezes, as maes descobriram o diagnostico do filho a partir da
leitura da declaracdo de nascido vivo”. Além disso, a maioria das familias utilizam
informac@es provenientes da internet e midias sociais®. Esse desconhecimento e/ou acesso a
informagdes ndo confidveis dificulta a compreensdo da familia em relacdo as necessidades

especiais da crianca e na identificacdo da importancia dos estimulos oferecidos no domicilio
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para o desenvolvimento.

Nesse sentido, embora a SCZ seja um fendmeno relativamente recente, cuja
informacdes referentes a historia natural, prognostico e tratamentos apropriados permanecem
limitados, reitera-se o papel dos profissionais de satde na orientacdo sobre fontes confiaveis e
no compartilhamento de informagdes Uteis, imparciais e precisas, como base de influéncia
positiva para a participacdo efetiva da familia no cuidado.

Outro aspecto observado como influente no desenvolvimento da crianca com a sindrome
no domicilio, relaciona-se com o fato de que as familias superprotetoras tendem a nao incentivar
aindependéncia e o convivio social dessas criangas. Entretanto, essas atividades sociais também
sdo drasticamente reduzidas em virtude das impossibilidades impostas pelas demandas de
cuidado, levando as familias a uma espécie de confinamento domiciliar e a ocupar apenas
espacos de tratamentos e reabilitacao®”.

Por isso, entende-se que € preciso explorar em que contextos sociais vivem essas
familias, o seu conhecimento, seus valores, crencas e cultura para planejar os cuidados, de modo
a possibilitar estimulos para o desenvolvimento para além dos espacos terapéuticos e do
domicilio, ao estabelecer em conjunto com a familia uma rotina que inclua ambientes culturais
e comunitarios.

Por outro lado, as necessidades dessas familias compreendem aspectos concretos, como
a viabilizacdo de recursos para manutencdo do cuidado no ambiente domiciliar, conforme
apontado em um estudo realizado na capital de Pernambuco, junto as maes de criancas com
SCZ, que apontou a forma desproporcional que a doenca afetou as populagdes mais pobres
concentradas em areas urbanas precarias®?. Salienta-se que essas disparidades
socioecondmicas expdem o nivel de desigualdade socioambiental existente nessa e em outras
regibes do pais, e reforcam a necessidade do governo e autoridades em saude publica
formularem politicas que abordem os determinantes sociais e promovam a equidade social
necessaria para essa populagao®é: 22,

Por conseguinte, é comum que essas familias recorram ao judiciario dos seus municipios
para conseguirem recursos basicos necessarios para o cuidado domiciliar®®. Depreende-se que
essa inacessibilidade implica em ndo garantir a dignidade e o respeito devidos a essas criangas
e familias, o que fere diretamente um dos pressupostos centrais do CCPF.

Logo, medidas voltadas ao cotidiano familiar com base em préticas educativas, podem
contribuir para a manutengdo da saude, seguranca nos cuidados e no desenvolvimento das
criangas com SCZ®@4, Ainda, ressalta-se a importancia de construir relagdes horizontais entre

profissionais de saude e usuarios dos servicos de saude que lhes garantam espacos de cuidado
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e acolhimento™®?).

Nesse contexto, destacou-se neste estudo a existéncia de atividades de integragéo e
apoio a essas familias para o cuidado domiciliar realizadas na instituicdo. Um estudo de
intervencdo realizado com criancas diagnosticadas com SCZ e seus cuidadores, ratificou que
essas estratégias oportunizam aos participantes compartilhamento de informagdes e troca
experiéncias, além do reconhecimento de sua importancia como agentes de cuidado e a
aquisicdo de habilidades praticas relacionada ao cuidar®*2%, Dessa forma, propde-se que a
equipe multiprofissional acolha essas familias em toda a rede de cuidado a saude, por meio de
rodas de conversa e grupos terapéuticos de apoio, além de fornecer orientagdes que fortalecam
a participacdo da familia no planejamento do cuidado e na tomada de deciséo.

Por tratar-se de uma condicdo cronica, o acolhimento, respeito e a transparéncia nas
informacBes repassadas a familia quanto ao estado de saude e progndéstico, favorecem o
seguimento de aces de cuidado voltadas a qualidade de vida dessas criancas, além de
minimizar as consequéncias secundarias e tercirias da sindrome. Nesse contexto, revisdo
sistematica que buscou identificar as evidéncias sobre estratégias de engajamento familiar no
apoio as criangas, adolescentes e seus cuidadores no gerenciamento das condi¢fes cronicas
entre 2015 e 2020, concluiu que a tomada de decisdo compartilhada teve beneficios positivos
e/ou potenciais para esses individuos®@®,

Embora, haja uma literatura extensa e robusta revelando o valor do apoio da familia no
cuidado a crianga com condic¢do crbnica, na pratica séo muitos os desafios para consolidar essa
corresponsabilizacdo na assisténcia. Isso porque o “fazer para eles” e o “fazer com eles” ¢ de
extrema importancia para o processo de aprendizagem das familias®®. Além disso, acbes
compartilhadas entre o profissional e familia sdo essenciais para que elas se sintam
instrumentalizadas para o cuidado.

Isso posto, o ambiente familiar precisa ser considerado um elemento significativo para
0 desenvolvimento infantil, principalmente no cuidado a crianca com atraso no
desenvolvimento®®. Entretanto, a atuagdo profissional deve desenvolver um relacionamento
empatico com as familias, de forma que ao demonstrar a importancia da continuidade do
tratamento no domicilio, ndo signifique apenas a reproducdo dos exercicios fisicos para 0
desenvolvimento das habilidades motoras da crianga®”. Assim, somente agbes educativas
baseada no saber popular, que respeite as escolhas e valorize o universo cultural do cuidar
familiar, poderdo estabelecer uma relagdo de confianca e maior aceitagédo de intervencdes
propostas.

No tocante as especificidades da sindrome, neste estudo, destacaram-se as orientagdes
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a familia para a realizacdo de estimulos especificos com vistas a promocéo do desenvolvimento
da crianga com SCZ no domicilio. Do mesmo modo, estudo realizado com cuidadores
familiares, ratificou que as orientac@es sdo, principalmente, voltadas a adequada mobilizacédo
da crianca e medidas de estimulago para o desenvolvimento neuropsicomotor(. Assim sendo,
salienta-se que ndo existe um tratamento especifico para essa condi¢do cronica e, por isso, a
crianga deve ter acesso a um acompanhamento continuo e integral por todos os niveis de
atencdo do Sistema Unico de Saude ao longo da vida.

Diante de uma evidente realizacdo de estimulos pelas familias no domicilio, um estudo
com criangas acometidas pela SCZ do municipio de Recife, identificou que as criangcas mais
estimuladas em casa responderam melhor as posturas e manuseios durante as atividades
desenvolvidas, além de maior interacdo com o ambiente a sua volta®®. Logo, oferecer
orientacdes terapéuticas que incentive e apoie a participacdo da familia nos cuidados, podera
promover um maior desenvolvimento da crianga no domicilio, além de subsidiar uma prética
profissional em consonancia com a filosofia CCPF.

Ademais, essa participacdo da familia torna-se substancial frente ao tempo disposto pelo
servico especializado para o atendimento das criancas acompanhadas. Resultado encontrado
também em uma pesquisa que investigou a percepcao materna acerca da estimulacao precoce e
sua repercussdo no desenvolvimento da crianca com microcefalia no estado do Ceara, e
elencou-se como principal ponto negativo das terapias, o curto tempo de estimulagdo com cada
profissional e, que embora reconhecesse que esses profissionais também atendem outras
criangas, o tempo foi considerado insuficiente®.

Ainda, nessa relagdo entre os diferentes profissionais da saude e familia nos servicos
que acompanham a crianca com SCZ, deve-se fortalecer o vinculo e promover a autonomia
dessa familia, bem como dividir as responsabilidades entre eles®. Pois, na pratica, observa-se,
por vezes, a transferéncia de responsabilidade pelo cuidado e acompanhamento das condicdes
de vida e salde dessas criancas para instituiches especializadas e/ou mesmo para empresas
satde de cunho privado®®. Esse cenario favorece para o desconhecimento e fragmentagao das
demandas de cuidados, e valoriza a assisténcia centrada na doenca, opondo-se ao cuidado a luz
do CCPF.

Na atenc¢do a saude das criancas com SCZ, inimeras séo as barreiras enfrentadas pelas
familias para dispor dos recursos necessarios para manutencdo cuidado no domicilio. Nesse
aspecto, frisa-se a necessidade de profissionais capacitados promovam orientagdes que possam
nortear a busca por esses recursos, especialmente, no que diz respeito ao esclarecimento dos

direitos sociais garantidos em leis para esse grupo”-2"). Em paralelo, almeja-se pela criagio de



105

politicas publicas capazes de amparar essas criancas e suas familias®®, e que possam fornecer
recursos que subsidiem integralmente as necessidades expressas por ambas.

Ademais, essa falta de recursos reflete também na aquisicdo de equipamentos
terapéuticos que potencializam o estimulo neuropsicomotor da crianca no domicilio®. Porém,
familias e profissionais da saude exploram formas improvisadas de dispor de instrumentos que
apresentem funcionalidade semelhante aquela que seria fornecida pelos recursos recomendados
pelos terapeutas, pois, comumente, sdo recursos com alto custo no mercado de saude e tornam-
se inacessiveis a realidade financeira das familias®.

Para além do cuidado a doenca e suas complica¢des, destaca-se o papel fundamental da
familia no desenvolvimento de acdes dedicadas a promoc¢do da salde e a prevencao de
intercorréncias no domicilio. Entretanto, observa-se fragilidades nesse processo, como por
exemplo, a falta de orientacdo a essas familias quanto a necessidade de procurar a Atencéo
Priméria a Saude (APS) a fim de obterem informacg6es relacionadas a qualidade e seguranca
dos cuidados ofertados, por meio das consultas de puericultura®.

Desse modo, infere-se que ao considerar que a condicao estara presente por toda a vida,
torna-se substancial a atuacdo de uma equipe com enfoque interprofissional, que adote
estratégias educativas conjuntas com as familias, e que as apoiem na promocao de um ambiente
seguro e estimulador, de modo que a rotina domiciliar potencialize evolugdo das criangas que
estdo sob seus cuidados.

Dentre as estratégias apontadas neste estudo para favorecer a continuidade do cuidado,
acrescentou-se a utilizacéo de recursos tecnoldgicos para direcionar e validar a transferéncia de
conhecimento dos terapeutas para familias assistidas. Pois, compreende-se que intervencfes
educativas que utilizam registros fotograficos e videos como ferramentas auxiliares na
capacitacdo das familias, apresentam resultados significativos para o cuidado, como por
exemplo, maior estimulo e seguranca na execuc¢do das orientacGes terapéuticas recebidas pelos
profissionais®?.

E suma, a manutencdo dos estimulos no domicilio sera crucial para ndo perder os
avangos conquistados com as terapias, e evitar a regressao das habilidades adquiridas pelas
criangas com SCZ. Essa preocupagao ocorre porque, na maioria das vezes, o cuidado a esse
publico é limitado e fragmentado, diante de uma rede de atencdo a crianca com cronicidade
fragilizada, especialmente, na APS®Y. Logo, é inquestionavel a necessidade de investir agdes
de cuidados que possam ser mantidas pelas familias no contexto domiciliar a longo prazo.

Isso posto, propostas mais amplas para a producdo de cuidado a esse publico séo

esperadas, entre elas, ressalta-se a importancia de agdes intersetoriais e a formacéo de redes de
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atencdo a crianca com SCZ, uma vez que elas precisardo da articulacdo entre os setores de
assisténcia social, saude e educacgdo que lhes garantam o acolhimento e incluséo plena.
Destaca-se que este estudo é limitado por compor uma amostra constituinte apenas pela
percepcdo dos profissionais da salde. Dessa forma, reitera-se a necessidade de pesquisas
futuras com maior amplitude e que inclua a perspectiva das familias, para que essas possam
expressar como se percebem assistidas pelos profissionais de satde. No entanto, os resultados
do presente estudo podem subsidiar a pratica profissional ao revelar que orientacOes
terapéuticas realizadas por profissionais de saude as familias de criancas com a sindrome,
quando ancoradas no modelo do CCPF, oferecem condic¢des para o desenvolvimento dessas
criangas no domicilio, além de minimizar os impactos e apoiar no enfrentamento da condicéao

cronica.

CONCLUSAO

As criancas com SCZ sdo acompanhadas por profissionais de salide que buscam
favorecer a continuidade do cuidado no ambiente domiciliar com acdes pautadas no
reconhecimento dos elementos influentes nesse processo, e com intervencdes de apoio e em
conjunto com as familias. Em suma, busca-se considerar a participagdo dessa familia no
cuidado, reconhecer seu protagonismo e auxilia-la na compreensdo da doenca e suas interfaces,
como base para o desempenho de intervenc6es voltadas ao desenvolvimento da crianga e ao
bem-estar e qualidade de vida dessa populacao.

Apesar dos avancos, pesquisas sobre o tema ainda sdo incipientes, especificamente
voltadas para o cuidado as criancas com SCZ no contexto domiciliar. Portanto, para
potencializar essa assisténcia, propdem-se maior articulagdo do cuidado com a APS, a criacéo
de espacos nos quais essas familias possam cuidar dos seus filhos e delas mesmas, a
qualificacdo das equipes de salde para ampliar a escuta profissional, bem como fomentar a

pesquisa, ensino e extensdo voltados ao estudo dessa populagéo.
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7 CONSIDERAQ@ES FINAIS

O cuidado as criangas com SCZ e suas familias desenvolvido pelos profissionais de saude ¢
viabilizado por meio de a¢des direcionadas a dimensao dos aspectos biopsicossociais € necessidades
que envolvem o enfrentamento de uma condic¢ao cronica, associadas a utilizagao de instrumentos de
avaliacdo e ferramentas como o PTS na gestdo do cuidado. Além disso, reitera-se que o apoio de uma
equipe integrada e qualificada com praticas voltadas as necessidades individuais da crianca e de sua
familia, com vistas a integralidade e continuidade do cuidado s3o relevantes na consolidacdo e éxito
das intervengoes propostas, bem como a importancia da ampliagdo da rede de cuidados dessa crianga
e familia, envolvendo, também, outros sistemas, como o educacional, o social e de lazer.

As criangas afetadas pela sindrome possuem um futuro permeado por incertezas e enfrentarao
desafios durante toda a vida. Por essa razao, torna-se relevante conhecer e desenvolver intervengoes
que explorem maneiras alternativas e eficazes de planejamento e execugdo das a¢des de cuidado
dispensadas pelos profissionais da satde atuantes no SUS. Do mesmo modo, ampliar a visibilidade
dos aspectos que envolvem o cuidado a esses individuos no ambito da atencdo especializada e nos
demais pontos de atencdo a satde, de modo a concretizar uma assisténcia em consonancia com 0s
principios e diretrizes do SUS.

Nesse sentido, os desafios sdo substanciais no que se refere a continuidade do cuidado
na RAS. Os aspectos que permeiam a (des)continuidade da assisténcia séo influenciados pela
disponibilidade de profissionais com capacitacdo para atuar no cuidado em rede. Enfatiza-se
ainda, a necessidade de reestruturacdo da RAS para torna-la eficiente no que se refere ao acesso
a diferentes servicos e terapias especializadas. Do mesmo modo, é preciso considerar acfes de
cuidados humanizadas, abrangentes e articuladas que incluam o tratamento, vigilancia,
prevencdo de doencas e a promogdo de salde das criangas com a sindrome nos trés niveis de
atencdo a saude do SUS, em especial, na APS.

Isso posto, no cuidado as criangas com a sindrome e suas familias vislumbram-se
estratégias praticas para potencializar a continuidade do cuidado, com a otimizacao do sistema
de regulacéo e a maior integracdo entre os diferentes pontos de atencdo a saude, de modo a
superar as barreiras de acesso e seguimento do cuidado na RAS. Além disso, para responder
com efetividade as necessidades em salde das criangas com a sindrome, os atores do cuidado
devem apropriar-se do seu papel no que se refere a (re)conhecer como se organiza/estabelece a
assisténcia a essa populacéo no contexto da RAS.

Além dos cenéarios de cuidados que constituem a RAS, torna-se necessario 0s
profissionais de salde buscarem estratégias com vistas a favorecer a continuidade do cuidado

no ambiente domiciliar com agdes pautadas no reconhecimento dos elementos influentes nesse
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contexto de cuidado, com intervencGes de apoio e em conjunto com as familias. Sendo assim,
é preciso considerar a participacdo dessa familia no cuidado, reconhecer seu protagonismo e
auxiliad-la na compreensdo da doenca e suas interfaces, como base para o desempenho de
intervencdes voltadas ao desenvolvimento da crianca e ao bem-estar e qualidade de vida dessa
populagéo.

Do mesmo modo, propdem-se maior articulagdo do cuidado entre os diferentes pontos
da RAS, no que se refere a criacdo de espagos nos quais essas familias possam cuidar dos seus
filhos e delas mesmas. Para tanto, € preciso maior qualificacdo das equipes de saude para
ampliar a escuta profissional, bem como fomentar a pesquisa, ensino e extenséo voltados ao
estudo dessa populagéo.

O conhecimento gerado podera favorecer a expansdo e compreensdo dos desafios e
facilitadores para a continuidade do cuidado as criangas com SCZ nos diferentes pontos de
atencdo da RAS e no ambiente domiciliar nos quais essa populacéo esta inserida, ao demonstrar
que é preciso atender as necessidades singulares dessas criancas e de suas familias, além de
planejar e implementar o cuidado com foco no fortalecimento dos vinculos, na
corresponsabilidade e no trabalho multi e interprofissional.

Cabe destacar que, os resultados do presente estudo podem subsidiar a prética
profissional ao revelar que orientacdes terapéuticas realizadas por profissionais de satde as
familias de criancas com a sindrome, oferecem condicfes para o desenvolvimento dessas no
domicilio, além de minimizar os impactos e apoiar no enfrentamento da condicéo cronica, de
forma a considerar suas demandas singulares de atencdo em saude de forma multidisciplinar,
integral e continua.

Ainda como contribuicdo, ressalta-se a necessidade de ampliar as discussdes em relagédo
ao acesso e 0 seguimento do cuidado as criangas com SCZ e suas familias no contexto da RAS,
tanto na formacdo de futuros profissionais como durante as acGes de educacdo permanente
daqueles que constituem os servigos em saude. Para tanto, é preciso valorizar e otimizar o papel
da APS, com vistas a promocao da saude e a prevencdo de agravos ao longo da vida. Torna-se
necessario ainda, refletir sobre a importancia da comunicacao/integracdo entre os diferentes
profissionais/servigos das RAS no cuidado a essa populacéo, efetivando o sistema de referéncia
e contrarreferéncia para a longitudinalidade do cuidado.

Do mesmo modo, no &mbito da assisténcia em enfermagem, acredita-se que conhecer
as interfaces que potencializam ou fragilizam a continuidade do cuidado as criangas com SCZ
e suas familias no ambiente domiciliar e na RAS, podera maximizar a oferta de cuidados por

profissionais humanizados e qualificados, e, consequentemente, impactar na qualidade de vida
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dessas criancas e suas familias. Por outro lado, o estudo aponta a necessidade de aprimoramento
do cuidado no contexto da reabilitagéo, espaco esse no qual a enfermagem ainda precisa assumir
seu protagonismo, além de reconhecer a importancia da realizacéo e registro das acdes que
desenvolve junto a essas criancas e suas familias, sobretudo aquelas que envolvem tecnologia
leve, pois elas representam necessidades genuinas.

Uma possivel limitacdo do estudo se relaciona a ndo participacdo de todas as categorias
profissionais que atuam no servico, sobretudo do enfermeiro, pois, na pratica, ele € o
coordenador das a¢des de cuidado, atua como ponte entre todos os profissionais envolvidos na
reabilitacdo e tem papel fundamental na construgdo do PTS, embora isso nem sempre seja
reconhecido. Além disso, a amostra é constituinte apenas pela percepc¢do dos profissionais da
salde. Dessa forma, reitera-se a necessidade de pesquisas futuras com maior amplitude e que

inclua a perspectiva das familias e gestores.
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APENDICE A — Formuléario de identificacio dos profissionais de satde

Realizou
atendimento as

Area de atuacio
do profissional

Profissional em

. criangas com SCZ Nome do atividade ou
Quantidade . que o

(no minimo 3 . . profissional afastado da

meses) realizou/realiza instituicao?

Sim ou ndo? 0 atendimento '
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10
11

[EEN
N
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APENDICE B - Instrumento de coleta de dados para os profissionais de satide

Roteiro de entrevista semiestruturada
A. ldentificacdo da entrevista:

Entrevistado n° Data da entrevista: / /

Inicio da entrevista: : Fim da entrevista: :

Local da entrevista:

B. Informacdes do profissional de satde

Sexo: () Feminino () Masculino  Idade:

Profissao:

Tempo de formacao: () meses ( ) anos

Possui especializacdo? ( ) Ndo ( ) Sim, qual (is)?

Tempo de atuagao nesta instituigéo: () meses ( )anos

C. Questao norteadora:

- Conte-nos como vocé percebe o cuidado ofertado as criangas com SCZ?

Perguntas de estimulo

1. Comente sobre o que vocé conhece sobre a sindrome congénita associada a infec¢cdo pelo
Zika virus.

2. Uma vez que a sindrome associada ao Zika constitui uma condigdo cronica, fale sobre as
acOes de cuidado que vocé realiza no atendimento a crianca e sua familia.

3. Vocé recebeu alguma capacitacao especifica para o atendimento dessas criangas?

4. Pensando no cuidado a essa doenca cronica, fale um pouco sobre as necessidades dessas
criancas e suas familias identificadas durante os seus atendimentos para subsidiar os cuidados.
5. Comente sobre quais necessidades de saude vocé consegue atender no contexto da atencao
especializada.

6. Na sua opinido, os recursos disponiveis (humanos e materiais) nesta instituicdo para o
tratamento dessas criancas sdo suficientes ou insuficientes? Justifique.

7. Quando vocé recebe uma crianca e seu cuidador para um atendimento quais informacdes sao
importantes coletar para planejar o cuidado? Por qué?

8. As necessidades de cuidados dessas criangas séo discutidas entre os profissionais que atuam

nesta instituicao?
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9. Descreva como vocé percebe o seu servigo dentro da RAS?

10. Comente como vocé percebe o cuidado oferecido a crianga nos demais pontos da rede.

11. Fale sobre sua percep¢do no que se refere a articulacdo (comunicacgéo) entre os servigos da
rede (atencdo primaria x atencéo secundaria x atencdo terciaria).

12.VVocé ja orientou ou orienta as familias sobre qual servico deve procurar caso a crianca
apresente um novo problema de salde ou alguma complicacdo de problemas ja existentes?
Exemplifique.

13. Vocé pergunta ao cuidador/familia suas ideias e opinides ao planejar o tratamento e cuidado
a crianca?

14. No seu servico de saude, o sistema de informacgdes te permite acessar o historico e 0s
atendimentos realizados por outros profissionais para determinar quais necessidades possui a
crianca e sua evolucdo dentro do servico de saude?

15. No seu servico as familias conseguem tirar ddvidas, aconselhamento ou orientacdes rapidas
pelo telefone ou por ferramenta de comunicacao virtual (ex.: whatsapp, telegram, wechat skype,
hangout, e-mail)?

16. Comente sobre os fatores que podem levar as familias a descontinuar o cuidado dessas
criangas na rede especializada.

17. Relate quais as orientacfes vocé realiza ou ja realizou para que as familias pudessem
subsidiar o desenvolvimento da crianga no ambiente domiciliar?

18. Gostaria que vocé relatasse alguma situacdo marcante que vocé tenha vivenciado ou tomado
conhecimento, que se destacou pelas possibilidades de atendimento desse servigco acerca do
cuidado a essas criancas.

19. Na sua opinido, quais os principais desafios para o cuidado integral a essas criangas e suas

familias?
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APENDICE C - Termo de consentimento livre e esclarecido

Convidamos vocé a participar de uma pesquisa: “O CUIDADO A CRIANCA COM
SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECCAO PELO ZIKA VIRUS NA
PERCEPCAO DA FAMILIA E PROFISSIONAIS DE SAUDE”, cujo objetivo é compreender
a percepgdo dos profissionais de saude acerca do cuidado a crianga com sindrome congénita
associada a infeccdo pelo Zika virus. Caso concorde, sua participacdo serd dada por uma
entrevista semiestruturada, realizada no ambiente de trabalho sem acarretar prejuizos a rotina,
com agendamento prévio e disponibilidade em responder. Ap0s 0 seu aceite, vocé tera tempo
livre para responder a uma entrevista que serd audiogravada. Sua participagdo € voluntaria, com
garantia de sigilo e ndo ha possibilidade de ter despesas. Vocé podera solicitar esclarecimento
sobre a pesquisa e realizar a retirada do seu consentimento a qualquer momento, sem prejuizos.
A pesquisa tem como beneficio subsidiar a construcdo de saberes e praticas em salde na
dimensdo do cuidado a crianca sindrome congénita associada a infecgdo pelo Zika virus nos
servicos de saude e no &mbito domiciliar e apontar estratégias que viabilizem a melhoria da
assisténcia dessa populacdo. Como riscos vocé podera manifestar desconfortos e
constrangimentos no decorrer da sua participacdo na pesquisa, caso isso ocorra, Vocé podera
entrar em contato diretamente com a professora orientadora da pesquisa Elen Ferraz Teston. Os
resultados do estudo serdo divulgados em congressos e outros eventos cientificos, havera
também publicacBes em revistas cientificas, sempre garantindo o anonimato das informacdes.
Os resultados da pesquisa também serdo divulgados para os participantes do estudo e sempre
que desejar o(a) senhor(a) podera ter acesso aos resultados da pesquisa. Os dados da pesquisa
serdo mantidos em arquivo fisico sob guarda e responsabilidade do pesquisador, por um periodo
de cinco anos ap6s o término da pesquisa. Caso concorde em participar, uma via original
assinada deste termo de consentimento lhe sera entregue. Esta Pesquisa foi aprovada por Comité
de Etica em Pesquisa, que tem a finalidade de garantir o respeito aos participantes da pesquisa
em sua dignidade e autonomia, reconhecendo sua vulnerabilidade, assegurando sua vontade de
contribuir e permanecer, ou ndo, na pesquisa, através de manifestacdo expressa, livre e
esclarecida. Em caso de duvida ou necessite de mais informacdes podera entrar em contato com
as pesquisadoras no endereco campus da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul,
localizado na avenida Costa e Silva, s/n — Bloco XII - Prédio Instituto Integrado de Salde —
INISA, 1°andar sala 3, Campo Grande-MS, pelos numeros de telefones: (67) 981361052 ou
(67) 3345-7353, pelos emails: gleicekellisantanadeandrade@gmail.com e elen.ferraz@ufms.br
ou entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos-CEP, no campus
da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, localizado na avenida Costa e Silva, s/n —
Prédio das Pré-Reitorias, 1° andar — sala do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos-
CEP, Campo Grande-MS, pelo nimero de telefone 3345-7187, ou pelo e-mail:
cepconep.propp@ufms.br. Obrigada pela colaboracéo.

Campo Grande, / /

(Assinatura do pesquisador ) (Assinatura do participante)
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ANEXO | - Autorizagdo CER-APAE Campo Grande/MS

Servigo Publico Federal t E b
Ministéno da Educagao ~
Fundagdo Universidade Federal de Mato Grosso do Sul UFMS |
Programa de Pés-graduagao em Enfermagem 5SS
Mestrado Académico

Ao Sr. Paulo Henrique Muleta Andrade

Eu, Gleice Kelii Santana de Andrade, discente do Programa de Pés-graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal do Mato Grosso do Sul (UFMS), sob orientacdo da
Prof. Dra. Elen Ferraz Teston venho por meio desta requerer junto a3 Coordenac¢do do
Centro Especializado em Reabilitagdio da APAE (CER-APAE) de Campo Grande/MS,
autorizacdo para abordar as maes/familiares de criancas com microcefalia associada ao
Zika virus em acompanhamento pelo CER-APAE, os profissicnais de saude que prestam
assisténcia a elas, a fim de realizar o convite para participacdo na pesquisa.

A pesquisa intitulada “Vivéncias das familias no cuidado da criangca com microcefalia
associada ao Zika virus” tem como objetivo principal compreender por meio da percepcdo
dos familiares e profissionais de saude as facilidades e dificuldades frente ao cuidado a
crianga com microcefalia associada ao Zika virus.

Para tanto me comprometo a:

s Iniciar a coleta de dados somente apds o Projeto de Pesquisa ser aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos;

¢ Obedecer as disposicoes eticas de proteger os participantes da pesquisa,
garantindo-lhes 0 minimo de riscos possiveis.

Acreditamos que a compreensdo dessa tematica na vis3o dos individuos envolvidos
no processo de cuidado se faz de suma importdncia, pois abrange a dimensio das vivéncias
diante de uma doenga cronica e rara, com alto impacto na estrutura familiar e demanda
continua pelos servicos de saude. Assim, o estudo visa por meio deste entendimento
oferecer subsidios para o enfrentamento dos desafios que permeiam o cuidado & crianca

com condi¢do cranica, e para o estimulo da autonomia da familia no desenvolvimento das
agdes de cuidado no damicilio.

Certo de sua compreensdo e interesse me coloco a disposi¢3o para todo e qualquer
esclarecimento necessdrio frente a pesquisa.

Atenciosamente,
Ca‘em.\du" S Prctode Elam, ’uw.} Jesleny
Gleice Kelli Santana de Andrade Prof. Dra. Elen Ferraz Teston

Ciente e de acordo com a realizagdo da pesquisa: m\Sim ( ) Néo
Data: (C/o$ ({000 /
Assinatura e carimbo: //

INSTITUTO INTEGRADQ DE SAUDE —INISA - P(ograma de Pés-gmduac&\ em Enfermagem
Cidade Universitana | Bloco 12 | Caita Postal 549
Fone: 67- 3345.7768 | ppgenfermagem inisa@ufms.br
79070-800 | Campo Grande - MS
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ANEXO Il - Parecer Consubstanciado do Comité de ética em Pesquisa
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O CUIDADO A CRIANGCA COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECGAO
PELO VIRUS ZIKA NA PERCEPCAO DA FAMILIA E PROFISSIONAIS DE SAUDE

Pesquisador: GLEICE KELLI SANTANA DE ANDRADE

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 30718620.2.0000.0021

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Mato Grosso do Sul - UFMS
Patrocinador Principal: Financiamento Proéprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.133.629

Apresentagao do Projeto:
O CUIDADO A CRIANCA COM SINDROME CONGENITA ASSOCIADA A INFECCAO PELO VIRUS ZIKA
NA PERCEPCAO DA FAMILIA E PROFISSIONAIS DE SAUDE

Em 2015 houve um aumento inesperado e desproporcional do nimero de nascidos vivos com microcefalia
no Brasil, que posteriormente foi associado a infecgdo pelo Zika virus. A Sindrome Congénita do virus Zika
(SCZ) pode ocorrer com varias malformagdes e alteragdes clinicas distintas que demandam cuidados
permanentes decorrentes da condigdo crénica. A atengdo a essas criangas requer agdes multiprofissionais,
interdisciplinares e intersetoriais. A dimensao acerca do cuidado a essa populagédo, visa um trabalho
colaborativo entre crianga, familiares e profissionais de salide para aumentar o potencial de assisténcia nos
servigos de salde e a continuidade do cuidado no ambiente domiciliar, que priorize as necessidades
individuais de forma a amenizar dificuldades no cotidiano e promover um ambiente favoravel ao
desenvolvimento infantil e que contribua para qualidade de vida. Objetivo: Compreender a percepgdo da
familia e profissionais de saude acerca do cuidado a crianga com sindrome congénita associada a infec¢éo
pelo virus Zika. Método: trata-se de um estudo descritivo-exploratério com abordagem qualitativa. A coleta
de dados se dara por meio de uma entrevista semiestruturada com familiares e profissionais de satde que
permeiam o cuidado a criangas com SCZ. As entrevistas serdo audiogravadas e complementadas por um
diario de campo. O cenario do estudo compreendera a Clinica Escola

Endereco: Cidade Universitaria - Campo Grande

Bairro: Caixa Postal 549 CEP: 79.070-110
UF: MS Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (67)3345-7187 Fax: (67)3345-7187 E-mail: cepconep.propp@ufms.br
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Integrada da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul e o Centro Especializado em Reabilitagédo da
Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais. Os dados serdo coletados apds aprovagéo do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa, e o material posteriormente sera submetido a técnica da analise de contetido
de Bardin. Resultados esperados: oferecer subsidios tedrico-cientificos para fundamentar as praticas de
saude, além de propor agdes de cuidados provenientes das necessidades dos sujeitos com foco na
autonomia frente ao processo de cuidar. Espera-se resultados que possam facilitar a elegibilidade das
estratégias a serem desenvolvidas e/ou reinventadas para um cuidado integral as criangas acometidas com
aSCz

Objetivo da Pesquisa:

Geral

«[Compreender a percepc¢éo da familia e profissionais de saude acerca do cuidado a crianga com sindrome
congénita associada a infecg¢do pelo virus Zika.

Especificos

«[Descrever o perfil sociodemografico e clinico das criangas com sindrome congénita associada a infeccao
pelo virus Zika;

*[Realizar busca ativa das criangas com sindrome congénita associada a infecgao pelo virus Zika que estao
afastadas dos servicos especializados;

«[Apreender as experiéncias de cuidado da familia a essas criancas nos diferentes pontos da rede e no
contexto domiciliar;

«/Apresentar a percepg¢ao dos profissionais de salde acerca do acompanhamento as criangas e suas
familias nos servigcos de saude.

*[Conhecer as estratégias adotadas pelos profissionais de saude para favorecer a continuidade do cuidado
no ambiente domiciliar pelas familias dessas criangas.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Segundo a pesquisadora:

Riscos: Os provaveis riscos da pesquisa consistem em algum constrangimento ou desconforto para as
participantes do estudo durante as entrevistas, em decorréncia de questdes que envolvem a atuacéo dos
profissionais de saude. Para minimizar esse risco sera a todo o momento reforgado que o discurso é
sigiloso, e a realizagdo desta entrevista se dara em local privativo.

Endereco: Cidade Universitaria - Campo Grande

Bairro: Caixa Postal 549 CEP: 79.070-110
UF: MS Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (67)3345-7187 Fax: (67)3345-7187 E-mail: cepconep.propp@ufms.br
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Beneficios: Acredita-se que a produgéo cientifica vinculada a este projeto podera subsidiar a construgdo de
saberes e praticas em saude que problematizem a dimenséo do cuidado a crianga sindrome congénita
associada a infecgdo pelo virus Zika nos servigos de saude e no ambito domiciliar e apontar estratégias que
viabilizem a melhoria da assisténcia a essa populagéo.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante ao tema proposto.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os termos de apresentagdo obrigatéria foram devidamente anexados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
A pesquisadora atendeu todas as pendéncias listadas anteriormente.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Solicitamos aos pesquisadores que se atentem e obedecam as medidas de seguran¢a adotadas pelos
locais de pesquisa, pelos governos municipais e estaduais, pelo Ministério da Saude e pelas demais
instancias do governo devido a excepcionalidade da situagdo para a prevencdo do contagio e o
enfrentamento da emergéncia de saude publica de importancia internacional decorrente do coronavirus
(Covid-19).

As medidas de seguranca adotadas poderao interferir no processo de realizagdo das pesquisas envolvendo
seres humanos. Quer seja no contato do pesquisador com os participantes para coleta de dados e execugéo
da pesquisa ou mesmo no processo de obtencdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE e
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido-TALE, incidindo sobre o cronograma da pesquisa e outros.
Orientamos ao pesquisador na situagdo em que tenha seu projeto de pesquisa aprovado pelo CEP e em
decorréncia do contexto necessite alterar seu cronograma de execugao, que faga a devida “Notificagdo” via
Plataforma Brasil, informando alteragdes no cronograma de execugdo da pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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gt

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 12/05/2020 Aceito
do Projeto ROJETO_1532808.pdf 21:01:16
Projeto Detalhado / | Projeto_Gleice_Andrade_UFMS.docx 12/05/2020 | GLEICE KELLI Aceito
Brochura 21:00:08 |SANTANA DE
Investigador ANDRADE
Qutros Autorizacao_CerApae.pdf 12/05/2020 | GLEICE KELLI Aceito

20:58:41 | SANTANA DE
ANDRADE
TCLE / Termos de |APENDICE_C_TCLE_profissionais.docx| 12/05/2020 | GLEICE KELLI Aceito
Assentimento / 20:57:56 | SANTANA DE
Justificativa de ANDRADE
Auséncia
TCLE / Termos de |APENDICE_B_TCLE_Familia.docx 12/05/2020 | GLEICE KELLI Aceito
Assentimento / 20:57:45 | SANTANA DE
Justificativa de ANDRADE
|Auséncia
Outros Autorizacao_CEl.pdf 30/03/2020 | GLEICE KELLI Aceito
19:51:16 | SANTANA DE
ANDRADE
Folha de Rosto folhaDeRosto.pdf 30/03/2020 |GLEICE KELLI Aceito
19:43:06 |SANTANA DE
ANDRADE

Situagao do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
CAMPO GRANDE, 03 de Julho de 2020
Assinado por:
Fernando César de Carvalho Moraes
(Coordenador(a))
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