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Se a emergéncia ndo € sanitaria, é ainda humanitaria. Sdo milhares de
familias pobres, negras ou indigenas, quase todas nordestinas ou da
periferia do Rio de Janeiro com suas criancas com multiplas

necessidades de vida a espera da protecdo do Estado (DINIZ, 2017, p.
13).



RODRIGUES, Maria Helena de Aguiar Catdo. Sindrome congénita Zika virus e os desafios
do dialogo intersetorial em Recife - PE. 2020. Dissertacdo (Mestrado Profissional em Saude
Publica) — Instituto Aggeu Magalh&es, Fundacdo Oswaldo Cruz, Recife, 2020.

RESUMO

A epidemia da Sindrome Congénita do Zika Virus ocorreu no Brasil entre 2015 e 2017, levando
ao surgimento de mais de 3000 criancas afetadas pela sindrome. Devido a falta de conhecimento
e estruturacdo entre os varios niveis do sistema de salde, procura-se entender como se deu a
organizacdo da rede de protecdo social e de salde no estado de Pernambuco e na cidade do
Recife. Através da analise da série de casos de um distrito sanitario, busca-se conhecer seus
perfis, suas necessidades, na perspectiva da assisténcia a salde, suas demandas sociais e de
inclusdo na rede educacional. Utiliza-se a abordagem quantitativa e qualitativa, como também
analisa-se os dados a luz da Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano, proposta por
Urie Bronfenbrenner, tendo em vista se tratar de uma teoria que pensa o desenvolvimento
humano de forma contextualizada, considerando todo fenbmeno que pode ser influenciado
através da interrelacdo de quatro elementos: a Pessoa, 0 Processo, o Contexto e o Tempo.
Observa-se que houve uma implementacdo da rede de protecdo em saude, onde o dialogo
intersetorial ainda ndo foi instituido de forma efetiva para atendimento das necessidades das
criancas e das familias, considerando que é indispensavel a disponibilizacdo do cuidado
continuo e integral, bem como estendendo essa implementacao no contexto da assisténcia social
e educacao.

Palavras-chave: Sindrome congénita. Zika. Dialogo intersetorial.



RODRIGUES, Maria Helena de Aguiar Catdo. Congenital Zika virus syndrome and the
challenges of intersectoral dialogue in Recife - PE. 2020. Dissertation (Master in Public
Health) — Instituto Aggeu Magalhé&es, Fundacdo Oswaldo Cruz, Recife, 2020.

ABSTRACT

The Zika Virus Congenital Syndrome epidemic occurred in Brazil between 2015 and 2017,
leading to the emergence of more than 3000 children affected by the syndrome. Due to the lack
of knowledge and structuring between the various levels of the health care, we seek to
understand how the social and health protection network was organized in the state of
Pernambuco and in the city of Recife. Through the analysis of the case series of a health district,
we seek to know their profiles, their needs, from the perspective of health care, their social
demands and inclusion in the educational network. The quantitative and qualitative approach
are used, as well as analyzing the data in the light of the Bioecological Theory of Human
Development, proposed by Urie Bronfenbrenner, considering it a theory that thinks about
human development in a contextualized way, considering every phenomenon which can be
influenced through the interrelation of four elements: the Person, the Process, the Context and
the Time. It is observed that there was an implementation of the health protection network,
where intersectoral dialogue has not yet been effectively instituted to meet the needs of children
and families, considering that it is essential to provide continuous and comprehensive care, as
well as extending this implementation in the context of social assistance and education.

Keywords: Congenital syndrome. Zika. Intersectoral dialogue.
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1 INTRODUCAO

Em 2015, houve, no Brasil e no estado de Pernambuco, um subito aumento no nimero
de casos de microcefalia, considerado um evento epidemioldgico inesperado. No més de
outubro, a Secretaria Executiva de Vigilancia em Saude (SEVS), da Secretaria Estadual de
Salde de Pernambuco (SES/PE), foi comunicada do aumento na ocorréncia de casos de
microcefalia em recém-nascidos (RN) pelos profissionais de saude de diferentes unidades
hospitalares publicas e privadas de referéncia no atendimento da mulher e da crianca
(PERNAMBUCO, 2015a). Em seguida, a SES/PE notificou ao Ministério da Saude (MS) e,
posteriormente, esse a Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) conforme o Regulamento
Sanitario Internacional, que tem o objetivo de “prevenir, proteger, controlar € prover uma
resposta de saude publica a disseminacédo internacional de doencas proporcional e restrita a
riscos a saude publica, e que evite interferéncia a circulagdo e comércio internacionais”
(AGENCIA NACIONAL DE VIGILANCIA SANITARIA, 2005). Este documento trata sobre
a notificacdo compulséria a OMS quanto a ocorréncias graves de saude publica.

Passados trés meses ap0s a notificacdo do Brasil sobre o evento inusitado dos casos de
microcefalia no pais, a OMS convocou o Comité de Emergéncia o qual declarou que os recentes
‘surtos’ de microcefalia e distarbios neurologicos eram uma Emergéncia de Saude Publica de
Importancia Internacional (ESPII). O Comité emitiu duas recomendacdes: a primeira para
padronizar e incrementar a vigilancia de microcefalia nas areas afetadas pelo Zika e a segunda,
para ampliar a pesquisa sobre a etiologia desses surtos e investigar uma possivel relacdo causal
com o virus (BRASIL, 2017a).

Dados do MS, mostram que no Brasil, no periodo de novembro de 2015 até dezenove
de julho de 2017, existiam 2.869 casos confirmados de microcefalia e outras alteracfes do
sistema nervoso, sugestivos de infeccGes congénitas. Tal evento ocorreu em todo territorio
nacional, e tinha na ocasido mais de 3.063 casos em investigacdo. O Nordeste teve a maior
concentracdo de casos suspeitos em acompanhamento, 46,7% (BRASIL, 2017b).

No estado de Pernambuco, foram registrados 0 maior nimero de casos, contabilizando
0 acumulado de 429 casos confirmados, entre 2015 e 2017. Em 2017, até o més de outubro, 0
estado de Pernambuco notificou 173 casos, da Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV),
sendo 13 confirmados e 101 em investigacdo (PERNAMBUCO, 2017a). Em Recife, nesse
mesmo periodo, contabilizou-se 0 acumulado de 72 casos confirmados, sendo 13 no Distrito

Sanitario Il.
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Constatou-se, a ocorréncia do numero significativo das arboviroses, sendo relacionadas,
posteriormente, as alteracfes do padrdo de ocorréncia de microcefalia entre nascidos nesse
mesmo periodo. Tais alteracfes foram observados através de estudos de imagens cranianas que
constataram danos cerebrais em criangas menores de um ano no estado de Pernambuco. A
relacdo da microcefalia com o virus Zika foi definida com base no quadro epidemioldgico da
infeccéo e por evidéncias laboratoriais (ARAGAO et al., 2016).

A Organizagéo Pan-americana da Saude (OPAS/OMS) tem um importante papel no que
se refere a cooperacdo em saude na regido. Em termos de vigilancia em saude, de acordo com
a Agenda de Saude para as Américas (2008-2017), a organizacdo internacional procura
fortalecer a seguranca sanitéria, na preparacdo para enfrentar desastres, pandemias e doencas,
consolidando agdes conjuntas nos niveis sub-regional, regional e global, na prevencdo e
controle de doencas, entre outras a¢Ges. Na ocasido deram suporte ao evento da SCZV, na
tentativa de unir esforcos para conter a epidemia do Zika Virus (ORGANIZACAO PAN-
AMERICANA DA SAUDE, 2007).

No contexto da epidemia do Zika Virus, a OPAS realizou diversas missfes aos paises
afetados com o objetivo de apoiar 0s governos na vigilancia, controle e prevencdo ndo apenas
da Zika, mas também da dengue e da chikungunya, através de treinamentos, oficinas e apoio
técnico para a realizacdo de estudos e Construgdes Politicas.

A epidemia do Zika Virus, além de causar panico nas gestantes, trouxe uma nova
realidade para as familias vitimas da SCZV, que diante do sofrimento, fez emergir uma forca
desconhecida que modificou 0 modo como as familias enfrentavam as adversidades,
modificando rotinas, desfazendo sonhos e mobilizando sentimentos que dificultaram e, ao
mesmo tempo, fortaleceram a luta desse grupo pelos direitos de seus filhos. Considera-se que
0 amadurecimento da familia e 0 modo como os pais enfrentam a deficiéncia, estao relacionados
com as aptiddes presentes na familia e na rede de apoio disponivel (FRANCO; APOLONICO,
2002).

De acordo com Vasconcelos, Leite e Scochi (2006), quando ocorre 0 nascimento de um
RN de risco a familia depara-se a uma experiéncia desgastante e desafiadora que leva a uma
profunda alteracdo na dindmica familiar a qual ocorre especialmente na vida da mae que, de
forma subita e em um curto espago de tempo, torna-se acompanhante do filho em um momento
permeado por muito sofrimento. Para maioria das mées a principal linha de apoio é a familia
que quando é composta por ambos 0s genitores, um serve de suporte para 0 outro. Nos casos
de maes solteiras, outro membro da familia ou amigo pode desempenhar o papel de apoio
(KENNER, 2006).
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Aliado a todos esses percal¢cos, a mae/familia ainda precisa encontrar forgas para se
fazer presente junto ao seu filho(a), j& que a evolucdo do mesmo sera uma incognita, onde
necessitara dos cuidados da assisténcia multiprofissional, mas também dos cuidados e do
carinho que possa vir a receber de sua mée/familia. Dessa forma, a atitude do profissional de
salde deve primar por promover a aproximacao do bindmio mée-filho (LAMY; GOMES;
CARVALHO, 1997).

Diante deste cendrio, tanto o estado, quanto o municipio buscaram ampliar e
implementar a rede de assisténcia, desde o diagnostico até a oferta de reabilitacdo. Essa
ampliacdo se deu tanto na rede propria, como na complementar conveniada. Levando em
consideragdo que as necessidades das familias ndo estavam somente no contexto saude, mas
também, de inicio, na assisténcia social e depois na rede de ensino. Percebe-se a demanda de
conhecer a realidade para conduzir de forma satisfatoria e resolutiva as acdes, para melhor

ofertar um cuidado integral.
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2 PERGUNTA CONDUTORA

A partir das demandas de satde e prote¢do social que surgiram com o evento da SCZV,
como se organizou a rede de assisténcia as familias e se deu o dialogo intersetorial para atender

as demandas dessa clientela?
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3 OBJETIVOS

Os objetivos que nortearam o desenvolvimento desta pesquisa estdo apresentados

abaixo, divididos entre objetivo geral e objetivos especificos.

3.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer como se instituiu o dialogo intersetorial na construcdo da rede de protegédo

social e de saude, a partir das necessidades das familias que tiveram criangas com a SCZV.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Descrever o perfil sociodemografico das familias e epidemiolégico em relacdo ao
parto e condicGes de nascimento das criangas com a SCZV, do Distrito Sanitario 11
da cidade do Recife;

b) Identificar a necessidade social em saude das familias e criancas com a SCZV, do
Distrito Sanitario Il da cidade do Recife;

c) Identificar a assisténcia intersetorial que vem sendo utilizada pelas criangas do DS
I, com a SCZV e correlacionar com suas necessidades;

d) Compreender a percepcao das familias em relacdo a sua crianca, ao contexto, ao

ambiente que vivem, como também sua rede de suporte no cuidado.
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4 JUSTIFICATIVA

Diante das demandas advindas de um evento epidemioldgico inusitado o qual se tinha
pouco conhecimento, e tendo em vista a singularidade de cada caso, levando em consideracao
a vulnerabilidade das familias e as mudancas provocadas em suas vidas, veio a necessidade de
conhecer o que estava sendo ofertado na perspectiva do dialogo intersetorial entre as politicas
publicas, da saude, da educacdo e da assisténcia social e se estas estavam sendo resolutivas e
eficazes. Levando em consideracéo a mobilizacdo da comunidade cientifica e gestores inseridos
nesse processo.

A necessidade do dialogo intersetorial, na perspectiva da garantia de direitos de protecdo
social e de salde, interfere diretamente no desenvolvimento dessas criangas, bem como na
reorganizacdo de suas familias, as quais, tiveram perdas significativas em relacdo a sua
dindmica, expectativas, e renda familiar.

Esta reflexdo podera contribuir para um olhar transversalizado, estreitando o didlogo
intersetorial, de acordo com a singularidade de cada familia em relacdo as suas necessidades de
protecdo social e de saide. Amplia a possibilidade de avaliar e compreender as especificidades
gue necessitam ser expressas e nao tidas como expectadoras frente a procedimentos e técnicas.

A intersetorialidade embora seja um dos assuntos atualmente mais estudados na gestao
publica, carece de uma agenda de pesquisas que crie condi¢cdes para sua transformacgdo em
"préxis de governo”. A elaboracéo de uma definigdo operacional de intersetorialidade a partir
de um roteiro exploratorio guiado por questfes do tipo ‘o que', ‘como’, ‘com quem' e 'para que',
pode ajudar a gestdo publica dos problemas prioritarios.

A intersetorialidade, da forma como é compreendida em termos praticos, tem-se
reduzido a uma "estratégia de interferéncia em problematicas complexas" e contemporaneas,
dificultando a ampliacéo da discussédo acerca de abordagens mais adequadas para a elaboracgéo
de politicas puablicas focadas em uma maior articulacdo, em territorio marcados por
vulnerabilidades sociais.

Bodstein (2009, p. 10), alega que “cabe ao avaliador descobrir a realidade do programa
e ndo aquilo que aparece em sua propaganda, na fala dos gestores ou dos politicos e/ou na
descri¢do que a agéncia financiadora fornece. H4, portanto, uma realidade sobre os programas
que precisa ser (re)construida pelo avaliador”, dessa forma, podemos aproximar as decisoes,
levando em consideragdo, ndo somente as necessidades visiveis, mas também a realidade que
parece “invisivel”, que envolvem a pessoa, o contexto e seu ambiente, objetivando que as

decisdes sejam favorecedoras a seu desenvolvimento.



20

Observamos que se tem poucos estudos com a perspectiva de escuta das familias e sobre
suas necessidades, como também sobre a rede de protecdo disponivel, tendo em vista que o
foco deu-se na emergéncia em saude publica, ocasido em que foram pautadas as questdes
relacionadas a clinica, epidemiologia, causalidade entre outras mas pouco se ouviu das familias.

Tanaka e Tamaki (2012) enfatizam que numa avaliagdo necessita que se conduza as
decisbes que garantam ndo somente a sua eficiéncia e eficdcia, mas também a sua
implementacdo. O processo avaliativo deve buscar que as decisbes tomadas levem em
consideracdo as necessidades de satde da populagédo, as metas definidas pelos servicos e que
envolvam todos os interessados de forma a tornar viavel aimplementacao das decisdes tomadas.

Considerando ainda, minha experiéncia profissional, na qual acompanhei todo processo
desde o inicio, a frente da Coordenacéo Distrital da Sadde da Crianca e do Adolescente, no DS
Il, realizando busca ativa, acompanhando os encaminhamentos, bem como na busca de

resolutividade para as mais diversas demandas que surgiam a cada momento.
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5 MARCO TEORICO

O Zika Virus (ZKV) é transmitido pelo mosquito Aedes aegypti, mesmo transmissor da
dengue e da febre Chikungunya, mais comum em regides tropicais, além da transmissé@o por

via sexual.
51 ZIKA ViRUS, SURGIMENTO E CONSEQUENCIAS

O ZKV teve sua primeira aparicdo registrada em 1947, quando foi encontrado em
macacos da Floresta Zika, em Uganda. Entretanto, somente em 1954, os primeiros casos em
seres humanos foram relatados na Nigéria. O virus atingiu a Oceania em 2007 e a Polinésia
Francesa no ano de 2013. O Brasil notificou os primeiros casos de ZKV em maio 2015, no Rio
Grande do Norte e na Bahia. Em outubro de 2015 aumentaram os casos de microcefalia e em
novembro foi realizada a correlacéo entre a infec¢do pelo ZKV e os casos de microcefalia, em
estudo realizado pela Fiocruz, tendo sua segunda confirmacdo, apds estudos realizados pelo
Instituto Evandro Chagas de Belém do Para. No entanto, o Ministério da Sade s reconheceu
a associacao da microcefalia com a Zika em fevereiro de 2016, quando a OMS declarou estado
de emergéncia internacional em saude publica (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
2016a). Diante dos fatos, o Brasil lanca o Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia, na
cidade de Recife, porque tornou-se o territorio mais afetado nacionalmente (BRASIL, 2016d).

Esse virus provoca uma doenca leve que, em alguns casos, chega a ser assintomatica,
mas o aparecimento de sintomas normalmente ocorre de forma discreta e dura, em média, de
dois a sete dias (BRASIL, 2016a; ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016a).

Tratando-se de uma doencga com risco de transmissao vertical, € necessario a existéncia
de orientagbes para a prevencdo da infec¢do para as gestantes, tornando-se essencial a
intensificacdo dos cuidados no pré-natal.

O diagnostico é baseado em critérios clinicos e epidemioldgicos. Por ser uma doenca
classificada como leve, seu tratamento leva em consideragédo as queixas apresentadas, sendo
recomendado repouso, aumento na ingesta de liquidos e observacdo do aparecimento de outros

sintomas que possam agravar o quadro, alem de exames laboratoriais (BRASIL, 2017a).
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5.2 MICROCEFALIA E O DESCONHECIDO

A microcefalia € uma malformacéo em que o tamanho do perimetro cefélico encontra-
se menor do que o tamanho médio da cabeca de criancas do mesmo sexo e faixa etéaria. O
perimetro cerebral na crianca € determinado por um conjunto de componentes: cérebro, liquido
cefalorraquidiano e sangue (GARCIA PENAS; ANDUJAR, 2003). Faz parte da rotina do
profissional de saude que acompanha o RN, no parto e pds-parto, a medicdo e o
acompanhamento do perimetro cefélico, para identificar alteragdes e consequentemente
problemas neuroldgicos em criancas menores de dois anos de idade.

A microcefalia pode ocorrer por vérias causas, podendo acontecer tanto no periodo pré-
natal, quanto no p6s-natal. As causas mais provaveis sdo, os agentes infecciosos de transmissao
vertical como: toxoplasmose, sifilis, citomegalovirus, rubéola, herpes viral e outros (BRASIL,
2017a). Classificam-se de acordo com o periodo de acometimento do feto, podendo ser
congénita ou primaria, durante a gestacdo, ou pds-natal, conhecida também como secundaria,
onde apds o nascimento, o crescimento do cérebro ndo ocorre de forma adequada (BRASIL,
2016a). Existem casos em que criancas com microcefalia podem apresentar um
desenvolvimento cognitivo dentro do esperado, quando se trata de uma caracteristica familiar.

As criancas com SCZV podem apresentar comprometimento no desenvolvimento
neuroldgico, em graus variados, mas também pode ocorrer deficiéncias motoras e cognitivas,
levando a um desenvolvimento neuropsicomotor mais lento do que o esperado. Podendo ainda
levar ao comprometimento das fungdes sensoriais, oftalmoldgicas e auditivas (BRASIL,
2016c¢).

Sabendo que a microcefalia ndo consiste em patologia e sim, em um sinal de alteracéo
na formag&o do cérebro (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016b), observa-se que
o0 perimetro cefalico menor que dois desvios-padrdo, ndo € critério para diagnéstico definitivo
de malformac6es cerebrais, pois esse fator pode ser determinado por caracteristicas familiares
(CRUZ et al., 2016). As alteracdes dependem da influéncia de fatores relacionados a infeccéo
congénita, como: carga viral; fatores intrinsecos do hospedeiro; acometimento da infeccdo, a
exemplo do periodo gestacional ou outras situa¢es ainda ndo estudadas (BRASIL, 2015b,
2017; PERNAMBUCO, 2015b).

Essa condicdo ndo tem tratamentos para o seu fim, porém, existem tratamentos que, se
realizados desde os primeiros anos de vida da crianca, contribuem positivamente para o

desenvolvimento e na qualidade de vida das mesmas.
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5.3 SINDROME CONGENITA ZIKA VIRUS (SCZV)

As malformagGes congénitas tém etiologia complexa e multifatorial, sendo muitas
destas decorrentes de processos infecciosos durante a gestacdo, como a SCZV. As evidéncias
confirmam o virus Zika no protagonismo da mudanca do padrdo de ocorréncia dessas
alteragcOes, porém a exemplo de outras infeccGes congénitas, o desenvolvimento dessas
anomalias depende de diferentes fatores. E fundamental a continuidade das agBes de vigilancia
em salde e dos estudos para descrever a historia natural dessa doenca. Na medida em que essas
criancas crescem, novos achados clinicos de aparecimento tardio e resultantes de investigacdes
laboratoriais ou de imagem poderéo surgir (BRASIL, 2016b).

Para Eickmann et al. (2016), a SCVZ é um quadro clinico que envolve um conjunto de
alteracdes neuroldgicas decorrentes do agente infeccioso no organismo do bebé, caracterizada
por um padrdo de anomalias congénitas, que inclui, além da microcefalia, outras anormalidades
neuroldgicas graves, que podem infligir danos severos no cérebro infantil em desenvolvimento.
Os bebés nascem com a cabeca subdimensionada e tecido cerebral muitas vezes calcificado,
podem ter problema de deficiéncia intelectual, paralisia cerebral, epilepsia, dificuldade de
degluticdo, irritabilidade, hiperexcitabilidade, choro excessivo, anomalias dos sistemas visual,
auditivo e motor, déficits cognitivos, disturbios do comportamento, além do crescimento
prejudicado, dependendo da etiologia e da idade em que ocorreu a infec¢ao.

A investigacdo de microcefalia entre os RN ndo foi o suficiente no rastreamento do virus
Zika, pois foram observadas, posteriormente, outras alteracdes neuroldgicas em criangas com
0 perimetro cefalico dentro da normalidade, de acordo com o padrdo estabelecido
nacionalmente, e que as maes tinham sido infectadas pelo virus na gestacdo. Mas, através de
exames de imagens, tiveram achados de comprometimentos neurolégicos que afetariam seu
desenvolvimento neuropsicomotor.

Ao exame fisico dos RN com SCZzZV, além da microcefalia, com importante
desproporcéo craniofacial, pode ocorrer outras dismorfias, como acentuada protuberancia dssea
occipital, fontanelas fechadas ao nascer e excesso de pele e/ou dobras de pele no escalpo. Além
dessas, observou-se: hérnia umbilical problemas relacionados a tonicidade muscular,
hipertonia/espasticidade, artrogripose, luxacdo congénita de quadril, problemas na musculatura
da degluticéo, disfagia, convulsdes, irritabilidade com choro intermitente, alteracdes auditivas
e oculares (BRASIL, 2017a). Entre as alteracdes cerebrais identificadas nos exames de imagem,

encontram-se: calcificagOes cerebrais e ventriculomegalia (ARAGAO et al., 2016).
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O desempenho do Sistema Nervoso Central (SNC) e do organismo, interferem
diretamente na conquista dos marcos do desenvolvimento, levando em consideragdo 0s
estimulos recebidos, as interacGes da crianga com 0 ambiente e com os individuos. Tanto os
elementos “endogenos quanto os exdgenos” causais, podem alterar o desenvolvimento infantil
em diferentes escalas, ocasionando dificuldades na conquista dos marcos do desenvolvimento
(BRASIL, 2016c).

Em relacdo a SCZV, a estimulacdo precoce em RN, é fundamental que ocorra nos
primeiros trés anos de vida para sintonizar os sistemas do organismo nas dimensdes: “cognitiva,
sensorial, motora, emocional, social, perceptiva, proprioceptiva e linguistica, dependentes ou
nao da maturagdo do SNC” (BRASIL, 2016c), por se tratar de um periodo de maior plasticidade
cerebral. Os conhecimentos sobre essa nova sindrome ainda sdo escassos, tanto sobre sua
evolucdo natural, como dos seus fatores de risco ou associados e diante desse contexto, deve-
se pensar além da intervengdo precoce, considerando que essas criancas necessitardo de

cuidados e protecdo a longo prazo.

5.4 A DEFICIENCIA OU AS VARIAS DEFICIENCIAS PROVENIENTES DA SCZV E A
GARANTIA DE SEUS DIREITOS

O conceito de deficiéncia, recebeu influéncia direta do contexto histérico e social em
que era vista, sendo considerado como uma construgdo social (SILVA; DESSEN, 2014). A
partir dos anos 60, o conceito de deficiéncia evoluiu e passou a retratar a relagdo entre as
limitacGes da pessoa com deficiéncia, a infraestrutura do ambiente e os comportamentos da
sociedade (BRASIL, 2010).

O ano de 1981, foi tido como o0 ano internacional da pessoa com deficiéncia, declarado
pela ONU, dando visibilidade a causa, proporcionando um momento favoravel para se discutir
os direitos das pessoas com deficiéncia, culminando na aprovagdo do Programa de Acéo
Mundial para Pessoas com Deficiéncia, em 1982, (BRASIL, 2010). Em 2001, no Brasil, ap6s
a Convencdo Interamericana para a Eliminacdo de Todas as Formas de Discriminagéo contra
as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, foi promulgado o Decreto n°® 3.956, que versa sobre o
cumprimento da convencéo, favorecendo na ampliagcdo das oportunidades das pessoas com
deficiéncia, levando em consideragdo seus direitos de igualdade e a possibilidade de melhores
condicOes de vida e desenvolvimento social. A partir de entdo, as diretrizes estabelecidas,
ajudaram na construcdo de politicas publicas nas areas de saude, educacéo, emprego e renda,

seguridade social e legislagdo. No mesmo ano, a OMS legitima a Classificacdo Internacional
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de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIF), valorizando as aptiddes dos sujeitos em
vez de focar na sua incapacidade, oportunizando a atencéo a reabilitacdo e insercdo na sociedade
(BRASIL, 2010).

Ao longo do tempo, varios termos foram utilizados para denominar as “pessoas com
Deficiéncia”, sendo redefinidos e modificados através de acordos, debates e lutas sociais de
grupos de pessoas com deficiéncia na busca de terem seus direitos reconhecidos.

Em 2015, a Lei de Inclusdo 13.146, em seu Art. 2°, define a pessoa com deficiéncia
como: [...] “aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacao
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas” (BRASIL,
2015a).

O ser humano desenvolveu, ao longo dos tempos, a capacidade de convivéncia com
outros pares da mesma espécie, recebendo influéncias de sua cultura, valores éticos, morais,
religiosos e modelos sociais, mas também influenciando a partir de suas experiéncias pessoais,
e grupais (CHIZZOTI, 2014).

O desenvolvimento de uma crianga ocorre a partir da gestacéo, e depois do nascimento,
é favorecido pela interacdo do individuo com seus pares e com o ambiente que o rodeia e sua
capacidade de interacdo. Com o passar do tempo, séo ampliadas, conforme suas capacidades
fisicas, neurologicas e intelectuais, diante do ambiente e do outro. No contexto de uma crianga
com deficiéncia, esse desenvolvimento também sofrera influéncia da sua interacdo tanto com o
ambiente, quanto com o outro, levando em consideracdo suas limitacdes (FRANCO;
APOLONICO, 2002).

O primeiro meio social em que a crianga circula é a familia, sendo ampliado de acordo
com as conquistas de novas competéncias e habilidades, que favorecem o seu crescimento e
desenvolvimento de forma integral. As criangas que tém algum tipo de deficiéncia,
possivelmente necessitam de uma atencdo mais especial para o desenvolvimento de algumas
competéncias e habilidades que as insiram no meio social e cultural, como a linguagem, verbal
ou ndo. A familia fortalecida, preparada, podera facilitar a ampliacdo do social, considerando
todas as emocdes envolvidas nesse processo (SILVA; DESSEN, 2014). A familia de uma
crianga com deficiéncia, vive alteragdes intrafamiliar e interfamiliar, que levam a necessidade
de adaptacOes na forma de conviver, como também necessidades de uma nova organizacao de

rotinas, ambientes e etc.
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Além de conviver com uma mistura de sentimentos e emocdes, tendo em vista a
frustracdo por ndo ter recebido o “filho desejado”, saudavel, podendo, inclusive, experienciar

sentimento de culpa e incompeténcia pela deficiéncia da crianca (SILVA; DESSEN, 2014).
5.5 A CONSTITUICAO DO DIREITO AO BENEFICIO

Somente na década de setenta, com o fortalecimento do marco dos direitos humanos e
da politizacdo dos movimentos sociais de pessoas com deficiéncias, a reivindicagédo por
protecdo social dos direitos de cidadania dessa parcela da populacdo comecou a redimensionar
o ordenamento politico e juridico, passando a ser tema na area da justica social (DINIZ, 2007).

A Constituicdo Federal ndo mencionou claramente as responsabilidades do setor da
salde no tocante ao publico de pessoas com deficiéncia, entretanto a Lei n°® 7.853/895 e o
Decreto n° 3.298/995, estabeleceram obrigacGes para o setor publico de salde. A lei determina
acOes preventivas, de diagnostico e encaminhamento precoce para tratamento; programas
especificos de prevencdo de acidentes; criacdo de redes de servi¢os especializados em
reabilitacdo e habilitacdo, garantia de acesso aos estabelecimentos de salde, publicos e
privados, tratamento adequado, garantia de atendimento domiciliar de salde para pessoa com
deficiéncia grave e programas de satde desenvolvidos com a participacdo da comunidade para
estimular a integracdo social do grupo. Ja no decreto de regulamentacdo, foram detalhados
conceitos e a¢Bes a serem implementadas, constituindo-se numa politica de assisténcia integral
a saude e reabilitacdo, inclusive a dispensacdo de Orteses, préteses, bolsas coletoras, ajudas
técnicas e medicamentos. Acrescenta-se ainda a de informacgdes acerca da ocorréncia de
deficiéncias e incapacidades, com vistas a subsidiar a tomada de decisao.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia detalhou as acdes no Sistema
Unico de Sadde (SUS), nas relacBes intersetoriais e parceria com as organizagdes no-
governamentais. A proposicdo central é “reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia na sua
capacidade funcional e no desempenho humano de modo a contribuir para a sua inclusdo plena
em todas as esferas da vida social” e « proteger a saude deste segmento populacional, bem como
prevenir agravos que determinem o aparecimento de deficiéncias” (BRASIL, 2010, p. 7).

O artigo 23, inciso Il da Constituicdo Federal (CF), estabelece competéncia comum da
Unido, dos estados, do Distrito Federal e dos municipios “para cuidar da salude e assisténcia
publica, da protecdo e garantia das pessoas portadoras de deficiéncia” e 0 24, no inciso XIV,
afirma que compete a todos os niveis da organizacdo do Estado legislar sobre “a protecédo e

integracdo social das pessoas com deficiéncia”. Os artigos ressaltam o caréter
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intergovernamental e integrador das medidas adotadas pelo poder publico, e evidenciam que
ter competéncia, pressupde disponibilizar recursos oriundos das receitas de cada nivel de
governo.

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), foi instituido para transferir renda para
pessoas idosas e pessoas com deficiéncia, integrando a Protecdo Social Basica no ambito do
Sistema Unico de Assisténcia Social - SUAS. A institui¢do do BPC na CF, foi fruto da Emenda
Popular n°® PE00Q77-6, iniciativa dos movimentos sociais. Embora o beneficio criado em 1988,
sua regulamentacéo sé ocorreu em 1993 com a promulgacédo da Lei n. 8.742, conhecida como
Lei Orgénica da Assisténcia Social (LOAS). Nos primeiros anos, tiveram direito ao beneficio
de um salario minimo as pessoas com 70 anos ou mais e as com deficiéncia sem condicédo de
prover a propria manutencdo e cujas familias também néo eram capazes de fazé-lo.

As pessoas com deficiéncia tém sua condicdo submetida a avaliacdo de assistentes
sociais e peritos médicos no Instituto Nacional do Seguro Social (INSS). O sistema de
transferéncias prevé reavaliacdes sistematicas a cada dois anos para verificar a persisténcia das
condicdes que permitiam o direito da pessoa com deficiéncia ao BPC. O BPC inaugurou a
politica publica de transferéncia de renda em alta escala a grupos sociais vulneraveis, oito anos
antes do Programa Bolsa Familia, que se deu em 2004.

Desde 1997, quando a avaliagéo da deficiéncia passou a ser responsabilidade exclusiva
da Pericia Médica do INSS, o acesso de pessoas com deficiéncia ao BPC exigia,
essencialmente, o atendimento aos critérios de renda per capita familiar e a caracterizacdo da
deficiéncia em termos biomédicos, enquanto incapacidade para o trabalho e para a vida
independente.

Os critérios para concessdo do beneficio foram alterados pelo Decreto 6.214/2007,
seguido pela Portaria Conjunta MDS/INSS n° 1, de 29/05/2009. Foram implantados novos
instrumentos e critérios para avaliacdo social e médica da pessoa com deficiéncia para acesso
ao BPC, elaborados com inspiracdo no modelo biopsicossocial ampliado da Classificacao
Internacional de Funcionalidade (CIF). Esta legislacdo ampliou a elegibilidade, pela
substituicdo do conceito de incapacidade para a vida independente e para o trabalho que
vigorava desde a década de 1990 nas avaliagdes do INSS. A avaliagdo passou a ser realizada
no ambito do INSS por Assistentes Sociais e Peritos Médicos, com atribui¢Ges de avaliacéo de
barreiras sociais e ambientais, alteracdes de fungdes do corpo, limitagdes de atividades e
restri¢Oes a participagdo social.

No caso de pessoas com deficiéncia, para ter direito ao recebimento do BPC, é

necessario comprovar que a pessoa possui limitagdes fisicas, intelectuais, mentais ou motoras
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que a impedem de exercer efetivamente uma vida plena em sociedade, por meio do trabalho e
do relacionamento interpessoal. Ndo s&o apenas deficientes fisicos que possuem esse direito,
mas também pessoas com transtornos mentais e individuos com graves e permanentes

problemas de saude.

5.6 A TEORIA BIOECOLOGICA DO DESENVOLVIMENTO HUMANO AUXILIANDO
O ENTENDIMENTO DAS IMPLICACOES DIANTE DA COMPLEXIDADE
ESTABELECIDA

A criacdo dessa teoria, por Bronfenbrenner, em 1970, possibilita um novo olhar sobre o
desenvolvimento humano, ao apresentar a importancia da interagdo da pessoa com o ambiente
as multiplas influéncias que sofrem nessa interagdo, saindo do olhar das teorias
desenvolvimentistas, que se limitavam a modelos tipoldgicos, para uma interacionista. Krebs
(2010), um dos principais estudiosos dessa teoria no Brasil, ressalta a sua importancia para o
estudo do desenvolvimento humano, tendo em vista a possibilidade de abordagem dos aspectos
da pessoa numa perspectiva ecoldgica, como também dos pardmetros do contexto onde ela se
insere.

Bronfenbrenner (1996) utiliza o conceito bioecoldgico para ressaltar a interdependéncia
entre a pessoa e 0 ambiente onde vive, e das influéncias reciprocas que geram um ao outro,
através da interacdo, que modificam aspectos de caréater fisico e comportamental. O autor afirma
que o desenvolvimento ocorre por meio do “conjunto de processos através dos quais as
particularidades da pessoa e do ambiente interagem, produzindo mudanca nas caracteristicas da
pessoa no curso de sua vida” (BRONFENBRENNER, 1996, p. 72).

O “Processo”, é a primeira das quatro categorias, exerce um papel crucial no modelo,
sendo a engrenagem principal (TUDGE, 2008) e elemento de interagdo entre os outros trés
componentes (SWATOWISKI, 2011). Esta interligacdo é explicada pelos processos serem
identificados como as agOes, acontecimentos, tarefas ou outras atividades as quais as pessoas
sdo participantes por um determinado tempo e em um contexto, envolvendo assim todas as
outras categorias do modelo (TUDGE, 2008).

A pessoa se desenvolve de forma processual e de acordo com a aquisicdo de
competéncias e habilidades, tornando complexo progressivamente, onde a pessoa interage em
atividades durante um tempo significativo o suficiente para promover mudancas duradouras
incorporadas por ela. Estas formas duradouras de interagcdo no ambiente a seu redor fazem com

gue o individuo seja capaz de dar sentido a seu mundo, entenda o lugar em que se encontra,
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interaja com ele e o transforme. As formas de interagdo no ambiente imediato sdo referidas
como processos proximais (BRONFENBRENNER, 1996).

Bronfenbrenner (1996) considera as atividades de brincar em grupo, aprender a ler ou
exercitar novas habilidades, realizadas por criancas de forma sistematica, como processos
proximais marcantes na vida do individuo em desenvolvimento.

A forma, o vigor, o conteldo e a dire¢do dos processos proximais que levam a cabo o
desenvolvimento, variam sistematicamente como uma funcgédo conjunta das caracteristicas da
pessoa que se desenvolve; do ambiente, tanto imediato quanto mais distante, no qual os
processos ocorrem; da natureza dos aspectos do desenvolvimento estudados e das continuidades
e mudancas sociais que acontecem no curso da vida e no periodo histérico durante o qual a
pessoa viveu (BRONFENBRENNER, 1996).

Bronfenbrenner (2011) classifica os resultados dos processos proximais como
competéncias, quando ocorrem aquisicdo e desenvolvimento de conhecimentos e habilidades,
e disfuncdo, quando o individuo apresenta dificuldades em adquirir ou manter o comportamento
seja por interrupgdes frequentes ou falta do avanco progressivo da atividade em quantidade ou
complexidade. A aprendizagem ou aquisicdo de habilidades e competéncias, tem na sua
esséncia 0s processos proximais, 0s quais somados as caracteristicas da pessoa e ao meio que a
envolve, tornam estes aprendizados significativos.

A respeito da “Pessoa”, Tudge (2008) diz que Bronfenbrenner considerou os fatores
bioldgicos e genéticos na sua conceituacdo, mas deu atencdo especial as aptiddes pessoais dos
individuos para se defrontarem com qualquer situacdo social que lhes seja apresentada. Para
classificar as caracteristicas da pessoa, que as fazem interagir com outras e com o ambiente,
utilizou os termos disposi¢oes, recursos e demandas.

Para Bronfenbrenner (1996) estas disposicdes, sdo “forgas” que exercem grande
influéncia no desenvolvimento da pessoa, sdo gerativas, mas nao sdo determinantes no curso
do desenvolvimento, porém servem para favorecé-lo e motiva-lo. S&o exemplos dessas
caracteristicas pessoais a curiosidade, a iniciativa e a responsabilidade. Paralelamente a estas
disposi¢des gerativas, que favorecem a ocorréncia de processos proximais, existem posicdes
contrérias, disruptivas que retardam ou impedem o desenvolvimento. Entre elas podem ser
exemplificadas a impulsividade, distracdo, apatia e inseguranca. As disposi¢cbes com
caracteristicas comportamentais podem colocar 0s processos proximais em movimento,
retarda-los ou impedi-los de ocorrer.

Com relacdo aos recursos, sdo aquelas caracteristicas da pessoa que demonstram suas

capacidades biopsicossociais de engajarem-se num processo proximal e que facilitam a
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obteng&o do sucesso. Bhering e Sarkis (2009) lembram que os recursos devem ser considerados
pela sua falta, condigdes que limitam ou dificultam a integridade funcional do organismo, como
por exemplo, deficiéncia fisica, doencas, processos degenerativos, obesidade, entre outras.

Ja as demandas sdo caracteristicas pessoais capazes de instigar reagdes no ambiente ou
em outras pessoas, para impedir ou favorecer os processos de desenvolvimento. Tudge (2008)
qualifica como estimulo pessoal, quando alguma caracteristica serve de estimulo para agdo das
outras. Nessa situacdo, idade, género, cor da pele, aparéncia fisica, entre outras, podem intervir
nas interac@es iniciais, aproximando um grupo de pessoas com caracteristicas semelhantes ou,
criando expectativas sobre uma pessoa para o exercicio de algum papel especifico.

Os atributos da pessoa afetam seu desenvolvimento, pela sua capacidade de provocar
ou inibir reacbes dos ambientes sociais que ela participa, que podem romper ou favorecer 0s
processos proximais. E a “primeira impressdo” que o individuo desperta nas pessoas, que faz
com que receba atencgéo, afeto, ou desperte sentimentos negativos como desprezo, raiva.

Adicionalmente, Bronfenbrenner (2011) ressalta que os sistemas de crengas,
significativo para muitas pessoas, podem funcionar como instigadores e mantenedores de
interacdo reciproca entre sujeitos influenciando seus posicionamentos e atitudes para si, para 0s
outros e para o ambiente. Os individuos podem mudar o contexto onde estdo inseridos, ou
modificar seus proprios comportamentos de diversas formas. De maneira passiva, quando muda
0 ambiente simplesmente por estar nele, visto que outros reagem a ele de diferentes formas,
pela idade, sexo, representatividade ou papel social, etc. De maneira ativa, quando utiliza seus
recursos fisicos, mentais e emocionais, ou quando deseja ou esforcasse deliberadamente em
modificar o ambiente com que se relaciona.

Uma peculiaridade do modelo bioecoldgico € a conceituacdo do ambiente como local
de relagdes entre a pessoa em desenvolvimento, outras pessoas e o proprio ambiente, tratando-
0 como um conjunto de sistemas que se relacionam. Para Bronfenbrenner (1996), o ambiente é
o0 lugar propicio para ocorréncia dos processos proximais, inter-relacbes pessoais e demais
situacOes de interacdo reciproca. O autor classifica os sistemas de acordo com a proximidade
de contato que tem com o individuo em desenvolvimento, em quatro niveis: Microssistemas,
Mesossistemas, Macrossistemas e Exossistemas.

Estes locais onde o0s processos proximais, as inter-relacdes pessoais e demais situacdes
de interac&o reciproca ocorrem, em seus niveis, sdo chamadas de “contexto”. Da perspectiva
tedrica, contexto é qualquer evento ou condicdo fora do organismo que pode influenciar ou ser
influenciada pela pessoa em desenvolvimento. Contextos ambientais influenciam os processos

proximais e os resultados desenvolvimentais ndo s6 em termos de recursos que eles tornam



31

disponiveis, mas também na medida em que eles fornecem a estabilidade e a consisténcia
através do tempo que 0S processos proximais precisam para seu funcionamento efetivo
(BRONFENBRENNER, 1996).

Tudge (2008) ressalta que o contexto pode conter caracteristicas favorecedoras para o
desenvolvimento da pessoa. Quando, tomando como exemplo a pessoa com deficiéncia, sdo
encontrados recursos materiais (equipamentos adequados e tecnologia), fisicos (locais e
estrutura fisica) e sociais (pessoas que oferecem apoio e orientacdo), a estabilidade desses
recursos, além dos mesmos se apresentarem organizado ou desorganizado, acessivel ou
inacessivel, podem interferir positiva ou negativamente no desenvolvimento desta pessoa. Estes
aspectos do contexto podem ser observados em todos 0s niveis dos sistemas ambientais.

Dentre os quatro niveis, o microssistema refere-se ao contexto no qual as atividades
diarias da pessoa ocorrem, bem como as relagdes com as outras pessoas que nele habitam. Esses
padrdes de interacdo ao longo do tempo provocam mudancas no comportamento e no
desenvolvimento individual, estimulando e permitindo a participacdo da pessoa em interagdes
progressivamente mais complexas (BRONFENBRENNER, 1996).

“Microssistema” é o primeiro nivel de proximidade do contexto com a pessoa,
considerado a unidade basica de analise de sua teoria. Bronfenbrenner (1996), o define como:
um padrdo de atividades, papéis e relagcdes interpessoais experimentados pela pessoa em
desenvolvimento em um dado ambiente com caracteristicas fisicas e materiais particulares e
gue contém outras pessoas com caracteristicas distintas de temperamento, personalidade e
sistema de crencas. E o nivel mais imediato ao individuo, o ambiente onde ele experimenta e
constroi a realidade cotidiana, inclui os vinculos e relagfes estabelecidos entre ele e os demais
e 0s papeis que cada um desempenha. Sendo ressaltados como o0s aspectos mais importantes do
microssistema.

No nivel mais interno do sistema ecoldgico, uma das unidades basicas de anélise é a
diade, ou sistema de duas pessoas. Também chamados de sistemas N+2: triades, tétrades e
estruturas interpessoais maiores. Ao considerar as relacdes e interacdes entre individuos como
diades, o autor reforgca que sempre deve haver uma reciprocidade. Além desta, entende-se a
bilateralidade de influéncias, identificando nelas o equilibrio de poder e a relagdo afetiva, que
pode ser positiva, negativa, ambivalente ou assimétrica. Estas diades sdo classificadas em trés
categorias de acordo com o seu funcionamento: a de “observacdo”, onde um individuo presta
atencdo de forma estreita e duradoura na atividade do outro, o qual, pelo menos, reconhece o

interesse demonstrado; a de “atividade conjunta”, onde os participantes percebem-se fazendo
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algo em conjunto; e a “priméaria”, aquela que continua existindo fenomenologicamente,
inclusive quando n&o estdo juntos (BRONFENBRENNER, 2011).

Outra questdo propria do microssistema, que interfere direta e imediatamente no
desenvolvimento do individuo, corresponde as atividades realizadas por ele dentro deste
sistema, através das atividades que estimulem novas habilidades, ocorrendo de forma
sistematica, agindo como processos proximais na vida do individuo em desenvolvimento. E
definido como eventos histdricos, ao provocar uma marca na historia de vida da pessoa.
Podendo ser de natureza temporal ou espacial (BRONFENBRENNER, 1996).

O “Mesossistema” € o0 espaco onde se estabelecem relacGes entre diferentes contextos
ou microssistemas, com interacdo direta entre dois ambientes dos quais um mesmo individuo
faz parte. Ele compreende as ligacdes e processos que tem lugar entre dois ou mais ambientes
gue contém a pessoa em desenvolvimento. Por exemplo: as relacdes entre a casa e a escola,
escola e trabalho etc (BRONFENBRENNER, 2011).

Tudge (2008), salienta que o mesossistema pode ser observado na intersec¢do entre
microssistemas, onde um sobrepde-se ao outro, com uma area comum entre ambos. Para este
autor, o que define a forca deste ambiente ndo sdo as conexdes com uma grande quantidade de
microssistemas, mas a qualidade destas conexdes e a importancia que tomam no processo de
desenvolvimento. Quanto mais fortes as ligacGes entre dois ambientes e mais fatores
influenciadores tiverem, mais forte sera sua importancia para o participante ali inserido.

“Exossistema” sdo sistemas que interferem de forma indireta sobre o desenvolvimento
do individuo. Ele rodeia a ligacdo e 0s processos que tém lugar entre dois ou mais ambientes,
no minimo um deles ndo contém necessariamente a pessoa em desenvolvimento, mas no qual
eventos acontecem que podem influenciar processos dentro do ambiente imediato que contém
a pessoa. Em se tratando de uma crianga, por exemplo: a relagcdo entre a casa e o local de
trabalho dos pais; para um pai a relacdo entre a escola e o grupo de vizinhos
(BRONFENBRENNER, 1996).

O modelo de Bronfenbrenner contém um ambiente maior, no qual abrange os diversos
micros, mesos e exossitemas - 0 “Macrossistema”. Neste ambiente mais amplo ndo ocorrem 0s
processos proximais, inter-relagdes pessoais e demais situacdes de interagéo reciproca de forma
direta entre pessoa e ambiente, mas refere-se a normatizacéo, regulamentacéao, determinacéo de
um padrao ideologico e institucional de uma cultura, afetando de alguma forma tudo aquilo que
a compreende. O macrossistema € um conjunto de microssistemas, mesossistemas e
exossistemas caracteristicos de uma dada cultura, contexto social maior, com um particular

referencial desenvolvimentista investigativo para o sistema de crencas, recursos, riscos, estilos
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de vida, estruturas, oportunidades, opcGes de vida e padrdes de intercdmbio social que estdo
incluidos em cada um destes sistemas (BRONFENBRENNER, 2011).

O desenvolvimento humano, visto sob uma perspectiva ecoldgica, possibilita analisar
no marco do macrossistema diferentes ambientes com caracteristicas distintas, as interagdes
entre diferentes ambientes, o contexto no qual se inserem e o impacto geral que este complexo
tem sobre as pessoas em um equilibrio dindmico de influéncias ao longo do tempo (KOLLER,
2004).

O componente “Tempo” foi o Gltimo elemento integrado ao modelo bioecoldgico
durante sua formulagédo. O “Tempo”, inicialmente foi tratado como cronossistema e integrante
do Contexto, juntamente com 0S micros, meso, exo e macrossistemas. Para Krebs (2010), o
“Tempo” deve ser observado do ponto de vista historico-evolutivo, importando tanto o processo
proximal que determina o desenvolvimento ao longo do tempo, quanto o processo historico que
envolve a pessoa e 0 ambiente onde ela estd. O tempo contempla tanto a duracdo longitudinal
do processo proximal quanto a caracteristica do momento ou periodo em que o individuo se
encontra.

Tudge (2008), pondera a indissociabilidade entre os quatro componentes do modelo e
assinala que as mudancas que cada um gera no outro sdo constantes ao longo do tempo. Para
ele, todos os aspectos do modelo podem ter uma certa constancia ou mudar, levando em
consideragdo os individuos em desenvolvimento, bem como os varios microssistemas nos quais
eles estdo inseridos, ou ainda 0s contextos mais amplos (exossistema e macrossistema), que
influenciam de forma indireta nos microssistemas. As culturas ndo permanecem as mesmas,
embora em algumas épocas as mudanc¢as ocorram com maior rapidez que em outras.

Em relacdo as mudancas na pessoa em desenvolvimento e 0s aspectos temporais, ha
dois tipos de transformacdes ao longo da vida: mudancas normativas, que correspondem ao
padrdo ideoldgico e institucional de uma cultura, a entrada na escola, a puberdade e outros
eventos que fazem parte dos diversos ciclos da vida, e as mudancgas ndo-normativas, que sao 0s
acontecimentos imprevisiveis, como: o divorcio, a transferéncia no emprego, entre outros. A
relevancia destas mudancas servem como propulsoras para modificar o rumo do
desenvolvimento, afetando o0s processos proximais. Tudge (2008), o tempo, no modelo,
possibilita 0 acompanhamento longitudinal de determinada situacdo e assim pode contribuir
para determinar a frequéncia de um acontecimento dentro de uma rotina, facilitando explicar

sua natureza.
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6 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de um estudo de caso, com abordagem mista, da populagdo das criangas
acometidas pela SCZV, no Distrito Sanitario IlI, onde se investigou um fenémeno
contemporaneo dentro de um contexto de vida real, em que os limites entre o fenbmeno e
contexto sdo pouco evidentes. O objetivo foi explorar, descrever e explicar o evento e fornecer
uma compreensao profunda do fendmeno (YIN, 2015).

A abordagem dos aspectos qualitativos seguiu 0s pressupostos sugeridos por Minayo
(2007), onde expressa que tais aspectos necessitam de maior flexibilidade, abertura e uma boa
capacidade de observacao e inspe¢do com os atores envolvidos no estudo. Com foco nos fatos,
relacionamentos e préaticas, procura compreender as interpretaces dos sujeitos, bem como suas
praticas. A pesquisa qualitativa leva em consideracdo a relacdo dinamica entre o0 mundo real e
0 sujeito, observando o vinculo entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito, nédo

podendo, dessa forma, ser resumida em ndmeros (MINAYO, 2010).

6.1 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Foi realizada uma revisao na literatura relacionada a resposta do estado ao evento, como:
decretos, protocolos, portarias e notas técnicas, como também consultamos dados dos sistemas:
Sistemas de NotificacGes sobre Agravos Notificaveis (SINAN) e Sistema de Informacdes sobre
Nascidos Vivos (SINASC), referente as criancas que foram notificadas como casos
confirmados da SCZV, e levantamento feito pela Secretaria de Educagdo (SEDUC) para
diagnosticar o acesso a creches/escolas, na cidade de Recife.

O universo da pesquisa foi composto pelas nove familias que tiveram filhos
diagnosticados com a SCZV, nos anos de 2015, 2016 e 2017, no Distrito Sanitério Il, da cidade
do Recife.

6.2 LOCAL DA PESQUISA

O Distrito Sanitario Il possui uma populacdo de 231.418 habitantes, ocupa uma area de
14,9 Km?, menor extens&o territorial, mas com densidade populacional de 18.834 hab/km?, uma
das maiores do municipio e é subdividido em trés microrregides com 18 bairros: Arruda,
Campina do Barreto, Campo Grande, Encruzilhada, Hipédromo, Peixinhos, Ponto de parada,

Rosarinho, Torredo, Agua Fria, Alto de Santa Terezinha, Bomba do Hemetério, Cajueiro,
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Fundéo, Porto da Madeira, Beberibe, Dois Unidos e Linha do Tiro. Representa 14,38% da
populagéo recifense, sendo 53,74% mulheres e 46,25% homens (RECIFE, 2014). A maior
densidade domiciliar era encontrada no bairro da Linha do Tiro, 4,52 habitantes por domicilio,
e a menor no Torredo, 3,38 habitantes por domicilio (IBGE, 2011).

A ocupacdo do DS Il é predominantemente residencial unifamiliar, voltada para o
seguimento de média e baixa renda. Apresenta cinco Zonas Especiais de Interesse Social —
ZEIS, nessas residem em média 60% de toda sua populacdo, sendo um dos distritos que
apresenta maior proporc¢édo de habitantes em ZEIS, (RECIFE, 2005). O DS Il apresenta 95,35%
dos domicilios com abastecimento de agua, 96,92% com coleta de lixo e 51,58% dos domicilios
possuem fossa rudimentar, no entanto, apenas 31,26% estdo ligados a rede de esgoto (RECIFE,
2005).

6.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Foram incluidas na pesquisa as nove maes de criancas diagnosticados com a SCZV,

entre os anos de 2015 a 2017, que se disponibilizaram a participar do estudo.
6.4 COLETA DE DADOS

Para a abordagem qualitativa, foi utilizado um questionario como instrumento de coleta
de dados. Este questionario foi elaborado a partir do Inquérito sobre Conhecimentos, Atitudes
e Préaticas — Doencas do Virus Zika e Potenciais complicacGes - Pacote de recursos, elaborado
pela OMS (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016c). Foram aplicados os
guestionarios, como norteadores das entrevistas realizadas, no més de dezembro de 2018, durou
em média quarenta minutos para cada familia. Tendo o entrevistado a possibilidade de
“discorrer o tema proposto sem respostas ou condicdes prefixas pelo pesquisador” (MINAYO,
2007). As entrevistas foram gravadas com consentimento do entrevistado e, posteriormente,
transcritas na integra. As entrevistas foram encerradas quando o discurso tornou-se repetitivo.
Porém, no decorrer das entrevistas, surgiram questdes relevantes sobre aspectos relacionados a
assisténcia na Rede de Ensino e de Assisténcia Social, na dimensdo da intersetorialidade.

A abordagem quantitativa, foi aplicada a descricdo do perfil sociodemografico através
de dados colhidos no questionario, dados retirados dos Boletins Epidemioldgicos e site da SES

— PE, bem como a andlise dos dados de casos confirmados no SINAN, realizando-se a
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correspondéncia desses casos com 0 SINASC. Através deste, foram analisados dados referentes

as condicgdes de gestacao e parto, tracando seus perfis epidemiologicos.

6.5 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Para analise das informacdes colhidas nas entrevistas, foi adotada a técnica de anélise
de contetdo proposta por Bardin (2016), cujo objetivo é compreender criticamente o sentido
das comunicacdes, seu contetdo manifesto ou latente e as significagbes explicitas ou ocultas
(CHIZZOTI, 2014). Foi realizada a analise de conteudo do tipo categorial-tematica, para
descobrir os nucleos de sentidos que compdem a comunicacgdo e cuja presenca ou frequéncia
de aparicdo podem significar alguma coisa para o objetivo analitico (BARDIN, 2016).

Os dados sociodemograficos foram analisados através do uso da técnica da estatistica
descritiva. Utilizamos, também a abordagem tedrico metodoldgica da Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano, proposta por Urie Bronfenbrenner (1996), que leva em
consideracdo que todo fendmeno sofre influéncia de quatro elementos que se inter-relacionam,
através do modelo “PPCT”, a Pessoa, 0 Processo, 0 Contexto e 0 Tempo. Possibilitando uma
visdo mais abrangente no ambito do fendmeno estudado, favorecendo a compreensdo de sua
totalidade.

A teoria PPCT possibilitou a visualizagéo e a organizacao das relacdes e interrelagdes,
facilitando a compreensdo de como esse processo € importante na vida das pessoas que
influenciam e sofreram influéncias através do estabelecimento de suas rela¢des. Visibiliza tudo
e todos que direta ou indiretamente estdo envolvidos e implicados no processo, oferece um
aporte tedrico tendo em vista que o sujeito necessita ser visto como um todo. Optou-se por essa
teoria por entender que a SCZV trouxe consequéncias a vida das criancas, de suas familias e de
seus ambientes, considerando o contexto e o tempo do ocorrido, fornecendo, assim, maior
compreensdo dos fendmenos que contribuem para que essa interagdo seja favoravel ou ndo para
0 desenvolvimento da pessoa.

Considerando que, para se analisar a acomodacéo progressiva e mutua, atraves do curso
da vida, entre um ser humano ativo em crescimento e as propriedades em mudanga nos
ambientes imediatos nos quais a pessoa em desenvolvimento vive; deve-se observar que este
processo é afetado pelas relacfes entre estes ambientes e em um contexto maior pelos ambientes
nos quais estao inseridos. A figura abaixo explicita a proposta de Urie Bronfenbrenner, para o

entendimento das maltiplas influéncias no curso da vida de uma pessoa.
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Figura 1 — Modelo Bioecolégico do Desenvolvimento Humano Proposto por Urie Bronfenbrenner

Exossistema — inddstria, !\élaclrosglstema L ; a;'tUthS €
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Fonte: Adaptado de Mash e Wolfe (2019).

A partir do proposto por Bronfenbrenner (1996) para aplicacdo da sua Teoria como um
modelo de estudo, os elementos (Pessoa, Processo, Contexto e Tempo), passam a ser definidos
a partir daqui como categorias de analise. Estas categorias, para obedecerem aos principios
bioecoldgicos, serdo relacionadas teoricamente entre si e com a natureza do desenvolvimento

humano. A apresentacao das categorias baseia-se nas inter-relagdes e influéncias reciprocas.
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7 CONSIDERACOES ETICAS

A presente pesquisa estd vinculada ao Macroprojeto Redes Assistenciais Integradas e
Sustentaveis: teoria, pratica e possibilidade de inovacdo na dinamica interinstitucional da
regulacdo do SUS (REG-SUS), condicionada as recomendacées da Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa — CONEP, expressos nas Resolugdes 466/2012, 510/2016 e 580/2018, submetido
e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Aggeu Magalhdes — IAM/FIOCRUZ-
PE sob n° de CAAE 50906915.0.0000.5190/2016 — CONEP.

Foi solicitado aos sujeitos da pesquisa a assinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido, em que 0os membros tém preservada sua participacdo voluntaria, tendo liberdade
de retirar do estudo, antes, durante ou depois da coleta de dados, sem risco de qualquer
penalizacdo. As entrevistas foram realizadas em ambientes privativos, de escolha da
entrevistada. Estas foram gravadas e transcritas na integra pela pesquisadora, quando houve
consentimento da entrevistada. Para manter o anonimato das participantes do estudo, utilizamos

as iniciais de seus nomes para identifica-las.
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8 RESULTADOS

Buscou-se conhecer a realidade da rede assisténcia ofertada a essas familias vitimas da
SCZV, diante das necessidades de protecdo social e de salde, e a construcdo do dialogo
intersetorial, para 0 acompanhamento dos casos. A analise foi desenvolvida em trés momentos:
a) organizacdo da Rede de Diagnostico e Reabilitagdo nos dois niveis da assisténcia, estadual e
municipal; b) dados das entrevistas, relacionados aos aspectos sociodemogréaficos e de salde; e
c) analise dos dados epidemiologicos para conhecer as condicdes de gestacdo, parto e

nascimento das criancas.

8.1 CONHECENDO A REORGANIZACAO DA ASSISTENCIA A SAUDE NO ESTADO
DEPOIS DA SCzV

A Rede de Diagndstico e Reabilitacdo do estado e Rede Conveniada, foi ampliada na
capital e no interior do estado, em virtude da necessidade de assisténcia a saude, diante dos
nameros de casos confirmados da SCZV.

As criancas notificadas pela SCZV, moradoras da capital e regido metropolitana, foram
atendidas na Rede do SUS estadual, para diagndstico precoce e posterior encaminhamento a
Rede de Reabilitacdo.

Quadro 1 — Rede de Diagnostico e Reabilitacdo do SUS de PE, GERES Recife — set/2015 a dez/2018

SET/2015 DEZ/2015 FEV/MAR/2016 | JUN/2016 2018

IMIP IMIP IMIP IMIP

Instituto de Medicina AACD AACD AACD AACD
Integral Professor i i itari

8 Hospital Universitario HUOC HUOC HUOC

Fernando Figueira - IMIP | Oswaldo Cruz - HUOC
Associacdo de Assisténcia

a Crianca Deficiente -
AACD

Hospital Bardo de

Lucena - HBL HBL HBL HBL

Hospital Agamenon

Magalh3es - HAM HAM HAM HAM

Centro Integrado de
Saude Amaury de CISAM CISAM CISAM
Medeiros - CISAM

Fundagdo Altino

Ventura - FAV FAV FAV

Hospital das
Clinicas - HC

Fonte: Pernambuco (2017b).
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8.1.1 Rede de diagnostico, reabilitacdo e consultas especializadas, do estado na | GERES

— (Recife)

Os servicos que ja se encontravam na composicdo da rede estadual, foram

disponibilizados para Diagnostico, Reabilitacdo e Consultas Especializadas, através de rede

propria e complementar.

Quadro 2 — Unidades de Referéncia para Diagnostico, Reabilitacdo e Consultas Especializadas — | GERES

(Recife)

Unidades de Referéncia para Diagnéstico, Reabilitacdo e Consultas Especializadas - | GERES (RECIFE)

Diagnostico

Reabilitagdo

Consultas Especializadas

Instituicdo

Asssiténcia Ofertada

Instituicdo

Especialidade

Instituto de Medicina
Integral Professor Fernando)|
Figueira - IMIP

Associagdo de Assisténcia a
Crianca Deficiente - AACD

Reabilitagdo fisica

Hospital Agamenon
Magalhdes HAM

Ecocardiograma -
Otorrinopediatra

Hospital Universitério
Oswaldo Cruz - HUOC

Fundagdo Altino Ventura -
FAV

Reabilitacdo fisica, intelectual,
auditiva e visual

Hospital Bardo de
Lucena - HBL

Eletroencefalograma

Hospital Bar&o de Lucena -
HBL

Hospital Universitario
Oswaldo Cruz - HUOC

Reabilitagdo fisica

Hospital das Clinicas -
HC

Gastropediatria -
Pneumologia Pediatrica -
Ortopedia Pediatrica

Hospital Agamenon

Hospital Agamenon

Reabilitagdo auditiva

Hospital Getulio

Ortopedia Pedidtrica

Amaury de Medeiros -
CISAM

Magalhdes - HAM Magalhdes HAM Vargas - HGV
) L e Hospital Otévio de i L
) Hospital das Clinicas - HC Reabilitagdo Fisica i Ortopedia Pediatrica
Centro Integrado de Saude Freitas - HOF

Instituto de Medicina
Integral Professor
Fernando Figueira - IMIP

Reabilitacdo fisica, intelectual,
auditiva e visual

Hospital de Olhos
Santa Luzia

Oftalmologia

Fonte: Pernambuco (2017b).

8.1.2 Organizacdo do acesso a rede estadual de diagndstico para microcefalia

Para organizar o acesso das criancas as unidades estaduais de referéncia para diagndstico

da microcefalia, pela SCZV, o estado estabeleceu um fluxo para atender a demanda (Figura 2).
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Figura 2 — Fluxo de atendimento para diagnéstico da microcefalia, pela SCZV, nas unidades de referéncia

UNIDADES DE SAUDE CASOS COM
MATERMIDADES BARROS LIMA DE REFERENCIA DOS USUARIOS* . SUSPEITA DE
DADE BANDIIRA FILNO (UNIDADES DF SAUOE DA FaMits, MICROCEFALIA

MATERNIDADE ARNALDO MARQUES CENTROS OF SAUDE £ POUCLINICAS)

CASOS COM SUSPEITA DE
MICROCEFALIA

=

SOUCITAM OS5 AGENDAMENTOS NO SISREG (VIA MEDICO REGULADOR)
PARA AS UNIDADES DIAGNOSTICAS DA REDE ESTADUAL ([CONSULTA EM PLDIATRIA
DIAGHOSTICO EM MICROCEFALIA) £ ORIENTAM O USUARIOS A AGUARDAREM
CONTATO DA SERS.

==

A SERS REALIZA O35 AGENODAMENTOS (VIA CMCE) £ ENTRA IM CONTATO
COM OS5 USUAIROS INFORMANDO O DIA £ O HORAIIO DO AGENDAMENTO

-

UNIDADES ESTADUAIS DE REFERENCIA

NO DIAGNOSTICO DE MICROCEFALIA

AVALIAM, ACOMPANHAM | RIFERENCIAM O8 CASOS
NOTIWICADOS (CONFIRMADOS £ PROVAVELS) PARA O NOCLEO OF
DESENVOLVIMENTO INFANTIL

11

Em cas0 de ddvidas sobre suas Unidades de Referéncia, os usudrios podem entrar em contato com a Regulagho pelo telefone: 0800-081-0040

Fonte: Recife (2016).
8.1.3 Criacdo do Nucleo de Apoio as Familias de Criancas com Microcefalia - NAFCM

Em maio de 2016, foi implantado o NAFCM, contando com treze apoiadores regionais,
um coordenador e um apoiador no nivel central, para coordenar, monitorar e apoiar as acées
regionalizadas de busca ativa, diagndstico, reabilitacdo e acompanhamento das criancas

notificadas com a SCZV, como também as que foram descartadas.

Quadro 3 — Monitoramento dos casos confirmados de Microcefalia

Micleo de Apoio as Familias de Criangas com Microcefalia
Acompanha |Alteracdes provocadas pela SCZV

Observa ([Mecessidades da crianga
Se tem BPC
Insergdo em creche/escola

Verifica

Se tem acompanhmento pela ENASF
Se & acompanhada pela Rede de

MONITORAMENTO

Reabilitagdo/outros servigos
Identifica [se & acompanhada pelo Programa M3e Coruja

Estadual

Se é acompanhada pela ESF

Fonte: Pernambuco (2017b).

O monitoramento dos casos confirmados da SCZV, favoreceu uma maior visibilidade,
oportunizando intervengdes quando necessario. O monitoramento ocorre atraves de planilhas

disponibilizadas e preenchidas pelos municipios de residéncia das criancas.
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Tabela 1 — Situacdo dos casos vivos confirmados em Pernambuco, 2015 a 2017

Situacgéo N %
Em Reabilitacao 393 92
Em Servigos Especializados 347 81
Acompanhado por ESF 341 80
Recebendo BPC 290 68
Inseridos na Rede de Ensino (Creche / Escola) 39 9

Total de criancas acompanhadas 429 100

Fonte: Pernambuco (2019)

Apds o descarte do caso, é necessario o acompanhamento pela ESF e Equipe do Ndcleo

de Apoio ao Salde da Familia (ENASF) da area de cobertura de suas residéncias. Sendo

possivel visualizar que existem casos sem acompanhamento.

Tabela 2 — Acompanhamento dos casos descartados em Pernambuco, 2015 a 2017

Situacao N %
Acompanhados por ESF 1104 61
Sem acompanhamento 698 39
Total 1802 100

Fonte: Pernambuco (2019).

Quadro 4 — Monitoramento dos casos descartados de Microcefalia

Acompanhamento das criangas descartadas para microcefalia

Acompanha

Dados sobre peso, PC, estatura (crescimento e
desenvolvimento)

MOMNITORAMENTO e

Data da Consulta de puericultura

Identifica

Se & acompanhada pela ENASF

Se & acompanhada pela ESF

Fonte: Pernambuco (2019).

8.1.4 Utilizacédo de mutirGes como estratégia para diagnostico e tratamento

No intuito de agilizar o diagndstico dos casos confirmados da SCZV/Microcefalia,

realizou-se nove mutirdes para facilitar o acesso e agilidade no processo, para o encaminhar a

rede de reabilitacdo em tempo habil.



Quadro 5 — Mutirdes realizados para diagndstico da SCZV/microcefalia

Mutirbes para diagnéstico de Microcefalia/SCZV

M2 de criangas atendidas por
Situacdo mutirdo Total

1° | 22 | 32| 42 | 52| 62 (72|82 |02

Atendimentos realizados| 116 | 187| 42 |118( 54 | 33 (39|67 |52 708
Casos confirmados 14 (14| 3 |11|1(1|2|3|[7]| 56
Casos em investigacao 7|2(0|0|1|0|1|3|2]| 16
Casos descartados 95 |171(39(107|52|32 (36|61 (43| 636

Fonte: Pernambuco (2019).

Quadro 6 — Mutirfes realizados para diagndstico e intervencdo com Ortopedia Pediétrica e Gastropediatra

Total de
Especialidade Procedimento Beneficidrios
Atendimentos Consultas 177
Realizados Ortopedia |Cirurgias 30
Infusdo de Toxina Botulinica 83
Gastropediatria [Consultas 66

Fonte: Pernambuco (2019).

8.1.5 Incorporagao de medicamentos padronizados pelo estado

43

O Levetiracetam (Keppra) foi incorporado na padronizacao do estado, através da Norma

Técnica — (NT) 01/2017, para tratar as crises convulsivas e epilepsia. Atendendo a demanda

das criangas com SCZV, considerando que esse sintoma ocorria com frequéncia, causando um

desconforto para a crianca e familia. Em seguida o MS, através da Portaria n® 56, de 1° de

dezembro de 2017, incorporou o Levetiracetam no ambito do SUS.

8.1.6 Principais desafios para o estado no enfrentamento da SCZV

Diante da reorganizacédo da rede estadual de diagnostico, reabilitacdo e tratamento, o

estado ainda tera desafios para implementar, regular e qualificar toda assisténcia, tornando-a

efetiva, tendo em vista as necessidades e particularidades dos casos da SCZV.
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Quadro 7 — Desafios do estado para oferta de melhor assisténcia as criancas da SCZV

Oferecer Exames de videofluoroscopia na rede propria ou conveniada
Descentralizar [Rede de traumato ortopedia para o interior do Estado
Ampliar Convénio para realizagdo de cirurgias ortopédicas
Fortalecer Parceria entre grupos de pesguisa e SES

DESAFIOS |Classificar 100% das criangas em investigagdo
Informacdes em planilha acerca do acompanhmento

Qualificar ] ; ) o
assitencial das criangas notificadas

100% das ENASF com formacdo em estimulacdo precoce
50% das ENASF com formacdo em matriciamento

Capacitar

Fonte: Pernambuco (2019).

8.2 ORGANIZACAO DA ASSISTENCIA A SAUDE NO MUNICIPIO DE RECIFE

O modelo de saude do Recife ¢ organizado em trés niveis de aten¢ao. A “Rede propria
servigos de saude” constituida por unidades de saude distribuidas em oito Distritos Sanitarios.
A rede especializada é formada por: 12 Policlinicas, 06 Centros de Especialidades
Odontoldgicas; 04 Servigcos de Urgéncia Odontoldgica e 01 servico especializado em saude
bucal para hipertensos e diabéticos, 04 Maternidades, 01 Hospital Pediatrico, 01 Laboratorio
Municipal de Satde Publica e 09 Unidades Especializadas, (01 Centro de Referéncia em Saude
do Trabalhador, 01 Centro de Reabilitacdo Fisica, 01Nucleo de Desenvolvimento Infantil e 02
Unidades de Cuidados Integrais). Esses servicos oferecem atendimento nas areas de
enfermagem, fisioterapia, psicologia, nutricdo, odontologia, servico social, fonoaudiologia e
terapia ocupacional, além de médicos de diversas especialidades.

O Ndcleo de Desenvolvimento Infantil (NDI), foi criado, para atender as criangas com
a SCZV, residentes em Recife. Esse configura-se em um ambulatério multiprofissional
especializado em Desenvolvimento Infantil, com foco na Estimulacdo Precoce e localizado no
Distrito Sanitario 1V, na Policlinica Lessa de Andrade. O municipio estabeleceu um fluxo de
encaminhamento. A capacidade instalada é para atendimento de 80 pacientes.

A marcacéo de consulta para especialistas na rede municipal é realizada pela Central de
Regulacédo de Consultas, que cobre 159 unidades, proprias e complementares. Esta compreende
as unidades privadas e filantropicas que atendem pelo SUS, mediante contratos e convénios. A

rede municipal conta ainda com acesso a rede estadual de servi¢os por meio de convénios.
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Figura 3 — Fluxo de acesso ao Nucleo de Desenvolvimento Infantil

UNIDADES ESTADUAIS OF SEFERTNCIA

- ENCAMINHAM O3 CASOS NOTIFICADOS (CONIIRIMADOS £ PROVAVIIS) DO RLCHE PARA O NOCLLO
NO DIAGNOSTICO DE MICROCEFALIA DE DESENVOLVIMENTO INFANTIL. ORIENTANDO OS5 PAIS OU RESPONSAVELS A PROCURAREM SUAS
UNIDADES DE SAUDE DF REFERENCIA PARA REAL I.IN(AO DO AGINDAMEINTO,

Obs.: Em caso de orentagies sobre suss Unidades de Referdncias, 08 uubrios podem entrer sm
COMBMO COM a Regulagdo pelo telefone OB00 021 0040

-

1

UNIDADES DE SAUDE DE REFERENCIA

(UMIDADES DE SAUDE DA FAMELA, CENTROS DE SAUDE £ POUCLINICAS)

SOLICITAM OS AGENDAMINTOS M l‘() PROCIDIMIENTO CONSULTAS EM PLDIATRIA
lS"MU\.MAO PRECOCE (VIA MEDICO REGULADOR) £ ORIENTAM O PAIS OU
RESPONSAVE RS A AGUARDARIM CONTATO DA SERS

-

ASIRS REALEZA OS5 AGENDAMEINTOS T INTRA TM CONTATO COM O
USUARIOS INFORMANDO O DA £ O HORARIO DO AGENDAMENTO

NUCLEO DE DESENVOIVIMENTO INFANTIL
(USI128 POLICLINICA LESSA DE ANDRADEL)

ACOLME,ATENDE £ REALIZA INTERNAMINTE O% AGINDAMINTOS
PARA AS DEMASS ESPECIALIDADES DO NUCLED, OS RETORNOS £
EXAMES DAS CRIANCAS ACOMPANMADAS

NOS CASOS DOS EXAMES (ICO, 106G, TOMOGRAFA, £TC) SOUCITADOS PELOS PROFISSIONAIS DO NMUKLEO, O8 MESMOS DEVERAD SER SOUCITADOS MA
PROPIIA POLICUINICA LESSA OF ANDRADE NO SISRIG (VIA MIDICO RIGULADOR). REALIZADA A SOUCTTACAD, A POLICLINICA DEVERA ENTRAR IM CONTATO
COM A GERENCOIA DE REGLILACAD AMBULATORIAL INFORMANDO O CODIGO DA SOLICITACAD PARA PRIORIZAR OF AGERDAMENT O,

Fonte: Recife (2016).

A Rede de Satde Mental composta por 17 Centros de Atencao Psicossocial (CAPS),
sendo 11 CAPS Transtorno Mental, dentre eles 2 CAPSi e 06 CAPS Alcool e Drogas, 52
Residéncias Terapéuticas, 03 unidades de acolhimento, 06 Equipes de Consultério de Rua e 02
Equipes de Consultério na Rua.

8.2.1 Rede de satde do DS 11

A rede de servicos do DS 1l é formada por 21 Unidades de Saude da Familia - USF, 07
Programas de Agentes Comunitarios — PACS, 03 Farmécias da Familia, 07 Academias da
Cidade, 01 Centro de Especialidade Odontoldgica, 03 Centros de Aten¢édo Psicossocial — CAPS,
O6 Residéncias Terapéuticas, 01 Unidades de Saude Tradicionais, 01 Unidade de Cuidados
Integrais, 02 Policlinicas, 03 Upinhas e o Centro de Vigilancia Ambiental (RECIFE, 2017).

A Rede Distrital de Sadde Mental, conta com 01 Centro de Atencdo Psicossocial
(CAPSt) de Transtorno adulto, 01 Centro de Atencédo Psicossocial Transtorno Infanto Juvenil
(CAPSI) e 01 Centro de Atencdo Psicossocial para Dependéncia de Alcool e outras drogas
(CAPSad) adulto.
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8.3 RESULTADOS ENCONTRADOS ATRAVES DAS ENTREVISTAS REALIZADAS

A tabela 3 apresenta os resultados encontrados nas entrevistas, possibilitando uma

melhor visualizacdo das varidveis sociodemograficas que foram observadas.

Tabela 3 — Caracteristicas sociodemograficas das familias de criancas com SCZV- DS Il - 2019

Aspecto n % Aspecto n %
Cuidadoras N° de pessoas no domicilio
Mées bioldgicas 8 88,89 la3 2 22,22
Mée adotiva 1 11,11 3a5 6 66,67
Orientacao sexual acima de 5 1 11,11
Heterossexual 8 88,89 Nivel de escolaridade
Homossexual 1 11,11 Alfabetizado - -
Estado civil Né&o alfabetizado - -
Solteira 9 100,00 Fundamental | completo - -
Casada - - Fundamental | Incompleto 1 11,11
Outra - - Fundamental Il completo - -
Antecedentes obstétricos Fundamental Il Incompleto 2 22,22
Primiparas 3 33,33 Ensino médio completo 4 44,44
Multiparas 6 66,67 Ensino médio incompleto 2 22,22
Sexo das criancas Superior completo - -
Feminino 2 22,22 Superior incompleto - -
Masculino 7 77,79 Pds-graduacao - -
Faixa etaria Condigdes de moradia
20 a 30 anos 3 33,33 Propria 3 33,33
31 a 40 anos 5 55,56 Cedida 2 22,22
41a50 1 11,11 Alugada 4 44,44
Cor/Raca Tipo de construcao
Amarela - - Alvenaria 9 100,00
Branca 2 22,22 Outro - -
Parda 5 55,56 Abastecimento de dgua
Preta 2 22,22 Encanada 9 100,00
Indigena - - Faz armazenamento também 4 44,44
Possui religido Tipo de energia
Sim 5 55,56 Elétrica 9 100,00
Né&o 4 44,44 Artificial - -
Religides citadas Coleta de lixo
Catolica 2 22,22 Diaria 7 77,78
Espirita - - Semanal 2 22,22
Protestante 3 33,33 Né&o tem - -
Nao definida 4 44,44 Destino dos dejetos
Saneamento 8 88,89
Fossa séptica 1 11,11
outros - -

Fonte: A autora, 2019.
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8.3.1 Aspectos sociodemogréficos

As entrevistas foram realizadas com nove familias e os questionarios foram respondidos
pelas mées das criancas. Dentre elas, uma mée adotiva.

A maioria das mdes encontra-se com mais de trinta e menos de 40 anos. Todas sdo
solteiras, dentre elas, uma ndo tem companheiro, outra tem assisténcia do pai da crianca, mas
ndo tem unido estavel e as demais tém companheiros e vivem em unido estavel (Tabela 3).

De acordo com a etnia, nas autodeclaracbes prevaleceu a parda, somando cinco,
seguidas de duas brancas e duas pretas. No que concerne a questdes religiosas, duas maes nao
possuem religido definida, trés sdo protestantes, duas catdlicas e uma autodenominou-se crista
(Tabela 3).

Em relacdo aos antecedentes obstétricos, trés mées sdo primiparas e seis, multiparas,
dentre elas, trés com mais de trés filhos. Das nove criangas com a SCZV, duas sdo do sexo
feminino. No que diz respeito ao nivel de escolaridade, quatro maes tém Ensino Médio
completo, duas tem Ensino Médio incompleto, duas tem Ensino Fundamental Il incompleto e
uma tem Ensino Fundamental | incompleto (Tabela 3).

Ao analisar as condi¢cdes de moradia, quatro maes moram em casas alugadas, trés tem
casa prépria e duas moram em casas cedidas pela familia. Todas séo casas de alvenaria, com
agua encanada, dentre elas, trés armazenam agua em tonel, tambor e caixa d’agua. Todas tém
abastecimento de energia elétrica e coleta de lixo, apenas uma que nao possui coleta diaria. Das
nove casas, apenas uma nao possui saneamento. Apenas uma mae, diz estar a espera da entrega
de um apartamento pela condi¢do de sua crianca, portadora da SCZV (Tabela 3).

Quanto a composic¢do familiar na moradia, quatro sdo compostas por quatro pessoas,
duas com trés pessoas, duas com duas pessoas € uma com nove pessoas, sendo pai, mae e sete
filhos (Tabela 3).

8.3.2 Aspectos epidemioldgicos

Das nove maes, obteve-se informacdes de sete no que concerne aos dados sobre: idade,
numero de consultas de pré-natal, duracdo da gravidez, tipo de parto, apgar no primeiro e quinto
minuto e nimero de gesta¢Oes. Duas foram localizadas, mesmo constando no banco de dados
dos casos confirmados, também disponibilizados pela CIEVS. Ao observarmos a quantidade

de consultas que tiveram no pré-natal, vimos que uma méae ndo teve nenhuma consulta, uma
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teve apenas uma consulta, trés tiveram de quatro a seis consultas e duas, sete ou mais (Tabela
4).

Tabela 4 — Caracteristicas dos Aspectos Epidemiologicos das médes de criangas com SCZV — DS |1 - 2019

Aspecto n % Aspecto n %
Idade da Mae Duracéo da Gestacéo
17 1 14,28 32 a 36 semanas 1 14,28
18 1 14,28 37 a 41 semanas 5 71,42
24 1 14,28 N&o Informado 1 14,28
28 1 14,28 N° Gestacoes
32 2 28,57 01 uma 6 85,71
40 1 14,28 N&o Informado 1 14,28
Tipo de Parto Apgar 1° Minuto
Vaginal 4 57,12 06 1 14,28
Cesareo 2 28,57 08 2 28,57
N&o Informado 1 14,28 09 3 42,85
Numero de gravidez Né&o Informado 1 14,28
1 6 85,71 Apgar 5° Minuto
Néo Informado 1 14,28 08 1 14,28
09 3 42,85
10 3 42,85

Fonte: A autora, 2019.

Em relacdo ao nimero de gestacGes, constava que seis maes eram primiparas € uma nao
constava essa informacao. Quanto ao tipo de parto, quatro maes tiveram parto vaginal e duas,
cesarea. Em um caso ndo havia a informacdo da via de parto. No que diz respeito a duracdo da
gestacdo, cinco maes tiveram a gestacao a termo, entre 37 a 41 semanas. Apenas uma foi pre-
termo, de 32 a 36 semanas. E uma nao foi informado (Tabela 4).

No primeiro minuto, apenas uma crianga apresentou apgar 6, duas apresentaram apgar
8, trés apresentaram apgar 9 e uma néo foi informado. No quinto minuto, uma apresentou apgar

8, trés apresentaram apgar 9, como também trés apresentaram apgar 10 (Tabela 4).

8.3.3 A ldgica dos beneficios e a deficiéncia

Em relagdo ao recebimento de beneficios, oito mées relataram receber o BPC, dentre
elas uma mée € quem recebe e por isso a crianga ndo teve direito. Uma crianca nao recebe
nenhum beneficio, a mée diz que a crianca recebia 0 BPC até o pai se empregar e o beneficio

da crianca. Das nove familias, somente duas ndo participam de Programas Sociais. Trés
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recebem Bolsa Familia (BF), duas possuem Carteira de Livre Acesso (CLA) e duas possuem

os dois beneficios BF e CLA (Tabela 5).

Tabela 5 — Caracteristicas sécio econdmica das familias de criangcas com SCZV e acesso a rede ensino — DS 11 -

2019
Aspecto n % Aspecto n %

Renda familiar Custo mensal com a crianca

Menor que 1 salario 5 55,56 De R$ 500,00 a R$ 1.000,00 2 22,22
1 salario minimo - - De R$ 1.000,00 a R$ 1.500,00 3 33,33
Até dois salarios 4 44,44 De R$ 1.500,00 a R$ 2.000,00 4 44,44
Maior que dois - - Acesso rede ensino

Recebimento de beneficios/Programas sociais Publica 2 22,22
BPC 7 77,78 Privada 1 11,11
Aposentadoria - -

Bolsa familia 4 44,44

Auxilio moradia - -

Pro jovem - -

PETI - -

Carteira de Livre Acesso 3 33,33

Bolsa escola municipal 1 11,11

De Volta Pra Casa - -

Nenhum 1 11,11

Fonte: A autora, 2019.

8.3.3.1 A educacéo e seus limites para incluséo

As consequéncias da SCZV atingiram tanto a area da salde quanto a educacdo. Foi

previsto para 0 ano de 2018 a chegada das criancas da SCZV nas creches de Educacdo Infantil,

devido a necessidade das mées voltarem a sua vida produtiva, para melhorar a renda da familia,

e principalmente pela importancia para o desenvolvimento da crianca.

As idades das criancas acometidas era: uma ja tem cinco anos completos, sendo este um

dos primeiros casos de Recife, trés estdo com quatro anos completos, quatro irdo completar

quatro anos até dezembro de 2019 e uma fara trés anos em dezembro de 2019, todas com idade

de insercdo escolar. Das nove criangas, apenas trés estdo em creches, sendo duas em creches

municipais e uma em creche da Rede Privada (Tabela 5).

No Distrito Sanitario Il, a rede educacional é composta de 7 Creches/CMEIs Municipais

e 8 escolas de Ensino Fundamental.
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8.3.3.2 O alto custo da deficiéncia

A maioria, cinco familias, possui renda familiar até um salario minimo, enquanto as
outras quatro familias possuem renda maior que um salario minimo e menor que dois salarios
minimos. Em relacdo ao custo mensal da crianca, s6 duas sinalizam um custo inferior a R$
1.000,00, trés dizem ser maior que R$ 1.000,00 e quatro apontam acima de R$ 1.500,00,
incluindo alimentacdo, medicamentos, transporte, material de limpeza e higiene com fraldas.
Somente uma mae diz receber fraldas da prefeitura (Tabela 5).

Observa-se que a respeito da existéncia de equipamento de salde onde moram, todas
dizem ter posto de saude, sendo que, sete afirmam usar os servicos para assisténcia da crianca,
uma afirmou que utiliza as vezes, porque o posto ndo atende a demanda da crianca e a equipe
orientou buscar um servico especializado e outra referiu que ndo utiliza (Tabela 6).

Seis mées atestaram ndo ter dificuldades de acesso ao PSF, trés dizem que tém
dificuldades: uma pela falta da visita domiciliar, outra pela falta de cadastro da familia e outra
pela distancia do posto (Tabela 6).

Apds retornar a sua area de moradia, seis maes relatam ter recebido informac6es da
Equipe de Saude da Familia - ESF e trés dizem que ndo receberam. Das seis que receberam,
quatro foi sobre os cuidados com a crianga e sobre 0s servicos para atendimento as mesmas,
uma recebeu sobre os cuidados com a crianga e a outra somente sobre 0s servi¢os para

atendimento da crianca (Tabela 6).

Tabela 6 — Caracteristicas dos aspectos relativos a satde/diagnéstico das mées de criangas com SCZV - DS 11 -
2019

(continua)
Aspecto n % Aspecto n %

Posto de saude Local do diagndstico
Sim 9 100,00 CISAM 4 44,44
Né&o - - HHM 1 11,11
Utilizacao do servico Vasco Lucena 1 11,11
Sim 7 77,78 NDI 1 11,11
Néo 2 22,22 IMIP 1 11,11

HAM 1 11,11
Acesso ao posto Quem deu o diagnostico
com dificuldade 3 33,33 Ultrassonografista 2 22,22
Sem dificuldade 6 66,67 Obstetra 1 11,11

Médico 2 22,22
Primeiro contato com sczv Pediatra 3 33,33
Antes da gravidez 1 11,11 Outros 1 11,11

Gravidez 2 22,22 Informacg6es da ESF sobre sczv
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Tabela 6 — Caracteristicas dos aspectos relativos a satde/diagnéstico das mées de criangas com SCZV - DS |1 -
2019
(conclusdo)

Aspecto n % Aspecto n %
No parto 4 44,44 Sim 6 66,67
Depois do parto 2 22,22 Néo 3 33,33
Fonte das informagdes sobre SCZV Informacdes recebidas da ESF
Cuidados crianca + servicos
TV 3 33,33 de referéncia 4 44,44
Médicos 6 66,67 Cuidado com a crianga 1 11,11
Servicos de referéncia 1 11,11
N&o receberam 3 33,33

Fonte: A autora, 2019.

8.3.4 Percepcédo das familias sobre 0 acompanhamento das criangas

Através dos dados coletados, foi possivel observar a percepcdo das familias quanto ao

diagndstico e reabilitacdo, encaminhamento e direito ao transporte.

8.3.4.1 Sobre o diagndstico

Observamos que duas maes souberam do diagnostico da SCZV durante a gravidez,
quatro durante o nascimento da crianca e duas apds 0 nascimento. e uma afirmou que foi logo
no inicio dos primeiros casos, antes de estar gravida. Quando questionadas sobre o meio de
comunicacgdo tiveram acesso a essa informacgéo, a maioria, trés maes, disse ter sabido pela
televisao e seis informadas por médicos (Tabela 7).

Ouvi um cochicho dos médicos, dizendo: ‘mais um’, dai perguntei o que
aconteceu e eles pareciam nao querer dizer, até que um chegou e disse
(C.F.S)).

Quanto ao local que receberam o diagndstico da SCZV de suas criangas, a maioria,
quatro, diz ter sido no CISAM, uma no Hospital Helena Moura, uma no Hospital VVasco Lucena,
uma no NDI, uma no IMIP e uma no Hospital Agamenon Magalh&es. Trés delas, relatam ter
tomado conhecimento por pediatras, duas ndo identificam a especialidade médica, duas por
ultrassonografistas, uma pela obstetra e uma pela propria mae, pois 0s médicos tiveram receio

de comunica-la (Tabela 7).
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8.3.4.2 Sobre 0s encaminhamentos

Todas as mées dizem ter recebido encaminhamentos para Rede de Diagnostico e Rede
de Reabilitacdo, seis receberam através das ESF e trés das maternidades que pariram. Seis foram
encaminhadas para o NDI e apenas duas permanecem, sendo que uma frequenta
esporadicamente apenas para consulta com neurologista e pediatra. Duas foram encaminhadas
para o IMIP, apenas uma continua com assisténcia pediatrica. Uma foi encaminhada para o
CISAM, especificamente para a geneticista, mas ndo houve continuidade. Quatro foram
encaminhadas para o0 HUOC, mas atualmente seis encontram-se em acompanhamento neste.
Duas foram encaminhadas para a FAV, hoje, encontram-se seis criangas sendo acompanhadas
no servigo. Paraa AACD, houve um encaminhamento, porém no local trés criangas estdo sendo
assistidas. Uma crianca foi encaminhada para o Centro Médico Senador Hermirio de Moraes e
ndo se manteve. Uma foi para o Hospital Maria Lucinda e continua sendo assistida. Duas foram
encaminhadas parao CERVAC e, hoje, se encontram trés em acompanhamento. Para o Hospital
Bardo de Lucena, duas receberam encaminhamentos e permanecem. Uma é atualmente assistida

no Hospital das Clinicas para acompanhamento ortopédico (Tabela 7).

Tabela 7 — Aspectos relacionados as terapias/acompanhamentos das criangas com SCZV - DS Il 2019

(continua)
Aspecto n % Aspecto n %
Encaminhamentos rede especializada Locais de acompanhamento
Receberam da ESF 6 66,67 Bom 4 44,44
Receberam Maternidades 3 33,33 Regular 3 33,33
N&o receberam - - Ruim 2 22,22
Local de Encaminhamento Tempo de espera
NDI 6 66,67 Bom 8 88,89
CISAM 1 11,11 Regular 1 11,11
HUOC 4 44,44 Ruim
FAV 2 22,22 Assisténcia ofertada
Boa (FAV, CISAM, CERVAC, AACD,
AACD 1 11,11 HUOC, HC) 6 66,67
Hermirio de Morais 1 11,11 Regular -
Maria Lucinda 1 11,11 Ruim(NDI, IMIP) 3 33,33
Cervac 2 22,22 Deslocamento
HBL 2 22,22 Onibus 5 55,56
HC 1 11,11 Onibus/Carona 1 11,11
IMIP 2 22,22 Onibus/Taxi 1 11,11
Locais que estdo sendo acompanhadas PE Conduz 2 22,22

NDI 2 22,22 Espago fisico adequado/Pqg?
IMIP 1 11,11 Sim 4 44,44
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Tabela 7 — Aspectos relacionados as terapias/acompanhamentos das criancas com SCZV - DS Il 2019

(concluséo)

Aspecto n % Aspecto n %

FAV Sim Demais N&o / FALTA

CISAM - ESPACO 1 11,11

HUOC 6 66,67 FAV Sim NDI Néo / FALTA ESPACO 1 11,11
NDI Néo(falta profissionais) Demais

FAV 6 66,67 Sim 1 11,11
NDI N&o(pequeno para fisio) Demais

AACD 3 33,33 Sim 1 11,11

Hermirio de Morais - NDI NAO(sala com mofo) Demais Sim 1 11,11

Maria Lucinda 11,11 Equipamentos adequados/Pg?

Cervac 33,33 Sim 3 33,33
Sim(mas precisam atualizar 0s

HBL 22,22 equipamentos) 1 11,11

HC 11,11 NDI Néo(faltam materiais adequados) 2 22,22

Especialidades encaminhadas NDI Nao(inadequado) 1 11,11
NDI Néo Demais

Neurologista 3 33,33 Sim(equip.inadequados) 1 11,11
NDI Nao Demais Sim(improviso de

Pediatra 2 22,22 materiais) 1 11,11

Fisioterapeuta 2 22,22 Nao realizou exames/ procedimentos(qual e Por que?)

. Né&o, mas fala da demora na marcacéo e

Oftalmologista 2 22,22 falta de material adequado(coleta

Ortopedista 2 22,22 sangue) 1 11,11

Especialidades encaminhadas Nao realizou exames/ procedimentos(qual e Por que?)

Gastro 1 11,11 Sim, acomp. Terapias(perdeu vaga

Infectologista 1 11,11 nascimento irm@) 1 11,11

Fonoaudiologa 1 11,11 Sim (odonto PSK, dific. Horérios) 1 11,11

T.O. 1 11,11 . .

. Sim, 9 meses sem fisio(espago NDI

Especialidades em acompanhamento inadequado) Eletroencefalograma (no

Neurologista 8 88,89 dormiu) 1 11,11

Pediatra 33,33 Sim, oftalmo(perdeu vaga por doenca) 1 11,11

Fisioterapeuta 6 66,67 Sim 3 33,33
Sim(mas precisam atualizar o0s

Oftalmologista 66,67 equipamentos) 1 11,11

Ortopedista 55,56 NDI N&o(faltam materiais adequados) 2 22,22

Gastro 22,22 NDI Néo(inadequado) 1 1111
NDI Néo Demais

Infectologista 1 11,11 Sim(equip.inadequados) 1 11,11
NDI Nao Demais Sim(improviso de

Fonoauditloga 5 55,56 materiais) 1 11,11

T.O. 5 55,56

Hidroterapia 2 22,22

Psicologia 1 11,11

Agendamento especialidades

Bom alguns 7 77,78

Regular 1 11,11

Ruim 1 11,11

Fonte: A autora, 2019.
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Trés criangas foram encaminhadas para neurologista, no entanto, atualmente, oito
encontram-se em acompanhamento. Inicialmente duas foram encaminhadas para pediatra, hoje,
encontram-se trés. Somente duas foram encaminhadas para fisioterapia, porém seis estdo em
acompanhamento nessa especialidade. Duas foram encaminhadas para oftalmologista, hoje,
seis encontram-se com esse acompanhamento. Para ortopedia, de inicio, houve dois
encaminhamentos, resultando, atualmente em cinco criangas com essa demanda. Somente uma
foi de inicio para gastroenterologista, constatou-se duas em acompanhamento, dentre elas uma
também necessitou de nutricionista e a outra de infectologista. Das nove, cinco encontram-se
em fonoterapia, quando somente uma havia sido encaminhada. Para Terapeuta Ocupacional,
uma foi encaminhada e cinco estdo em acompanhamento, duas encontram-se na hidroterapia e
uma na psicologia, por demandas de outros acompanhamentos (Tabela 7).

No que diz respeito ao agendamento dos acompanhamentos/terapias, sete maes referem
ser bom, duas dizem que em alguns locais € bom, mas em outros péssimo, a exemplo do IMIP.
Quanto aos locais de acompanhamento, quatro maes dizem ser bom, uma justifica que o PE
conduz pega na porta, duas dizem ser ruim, IMIP e NDI e trés regular. Sobre o tempo de espera
dos locais que as criangas estdo sendo acompanhadas, oito maes dizem ser bom, mas citam a
experiéncia no IMIP, como ruim e trés maes dizem ser regular (Tabela 7).

Quando se trata da assisténcia que as criancas recebem nas terapias, as maes dizem ser
boa, mas relatam experiéncias positivas e negativas em alguns lugares que foram assistidas,
como: CERVAC e FAV e CISAM, como excelentes, sendo a percepcdo de oito mées; dentre
elas, duas dizem que no IMIP e NDI, é ruim e uma sé relata a experiéncia do IMIP, também
como ruim. Uma mae chegou a sinalizar a falta de profissionais no NDI (Tabela 7).

Quanto aos espacos fisicos que sdo disponibilizados para realizacdo dos
acompanhamentos, as nove maes dizem que no local que estdo atualmente é bom, quatro delas
referem que no NDI o espago ndo é adequado, diz ser pequeno, inclusive, relatam experiéncias
que por orientacdo das profissionais, tiveram que buscar fisioterapia em outra instituicéo,
porgue 0 espago ndo comportava mais suas criangas (Tabela 7).

Em relagéo aos equipamentos utilizados para a estimulacdo das criangas, sete maes
relatam que héa, duas delas referem que no NDI ndo ha e outras duas dizem que faltam materiais
e que as vezes os profissionais improvisam ou compram seus proprios materiais (Tabela 7).

Sobre a dificuldade para a realizacdo de exames ou acompanhamentos, quatro maes
relatam que viveram dificuldades, uma delas diz ter perdido a vaga no NDI por causa de faltas
devido ao nascimento de sua filha mais nova, fato que impossibilitou temporariamente sua saida

de casa; outra que teve dificuldade para marcar dentista na Policlinica Saloméao Kelner por
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causa dos horarios de atendimento da odont6loga que ndo coincidiam com a disponibilidade da
crianga; outra volta a falar da vaga de fisioterapia que perdeu no NDI, porque o espago fisico
ficou pequeno para sua crianca e outra ter perdido a vaga na FAV, pois a crianca adoeceu, faltou

e ficou na lista de espera (Tabela 7).

8.3.4.3 Do direito ao transporte

O Cartdo VEM Livre Acesso, € disponibilizado para a garantia do direito ao
deslocamento para os locais de tratamento. Esse documento permite as pessoas com deficiéncia
fisica, visual, auditiva, intelectual e mdltipla, utilizarem gratuitamente todas as linhas
integrantes do Sistema de Transporte Publico de Passageiros da Regido Metropolitana do
Recife. Os critérios para obtencdo do documento sdo estabelecidos pela Lei Estadual 14.916,
de 18 de janeiro de 2013, tem validade por dois anos.

O deslocamento para as terapias e consultas, que a maioria das mées utiliza é o dnibus;
uma, as vezes se desloca através de taxi ou Onibus, trés delas séo assistidas pelo PE Conduz e
uma através de carona ou 0nibus (Tabela 7).

8.3.5 Saber o que é e a incerteza do que fazer

Ao serem questionadas sobre como foi a experiéncia de receber o diagnéstico da SCZV,
das nove mées, quatro referiram ter sido dificil; uma néo ter acreditado, referindo angustia e
choro; outra ter “desabado”, “foi um choque e muita tristeza”; outra que foi muito duro e duas
emitiram em seu discurso a dificuldade por ter outros filhos “perfeitos”, dentre essas uma falou
da revolta por saber que foi “por causa de um mosquito”. Nesse contexto, destaca-se o relato
de uma das mées sobre sua percepcdo da causa e consequéncias provocadas pela SCZV (Tabela
8).

Foi dificil, né, receber esse diagnostico. Infelizmente, quando chegou que foi
por causa do Zika, ai, atualmente, ainda veio um pouco de revolta. Porque um
mosquito causar uma extremidade t&o grande no feto que estava por dentro de
vocé. Pensar que jamais poderia imaginar que seria afetada, jamais pelo que
vocé tem (J.D.B.F.).

Sobre o entendimento do que é microcefalia, duas mées ndo souberam explicar, mas
uma delas fala que percebe como algo diferente, discurso também reproduzido por outra mée
que a crianga tem a SCZV e foi diagnosticado também como “autista”; uma delas fala que ¢ um
problema que pode superar; trés das consequéncias para o desenvolvimento das criangas e outra

da preocupacao com o futuro da crianca (Tabela 8).
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A respeito da percepcdo que as mdes tém dos acompanhamentos por equipe
multidisciplinar & sua crianca, a maioria refere satisfacdo, seguranca e felicidade, uma delas
destacou poder ser escutada por psicologas e fazer parte de um grupo de empoderamento. Uma
delas refere também o quanto é gratificante ver seu filho sendo cuidado por varios profissionais,

outra mée diz ter sorte por isso e que € um aprendizado (Tabela 8).

Tabela 8 — Conhecimento/Relacdo com a doenca/consequéncias — mées de criancas com SCZV DS Il - 2019

Aspecto n % Aspecto n %
Ao receber o diagnostico Microcefalia, o que é?
Frustacao 3 33,33 Sabe o que é e ndo soube explicar 2 22,22
Incerteza 4 4444 N&o sabe 1 11,11
Aceitacao 2 22,22 Problema superavel 1 11,11
Angustia 2 22,22 Patologia 111,11
Tristeza 4 44,44  Algo diferente 2 22,22
Medo 1 11,11 Algo importante 11111
Impactante 1 11,11 Doenga que afeta o desenvolvimento 2 22,22
Negacdo 11111
Sofre discriminagéo? Acompanhamento multiprofissional
Néo 1 11,11 Felicidade (evolucéo) 4 4444
N&o (por causa da aparéncia) 2 22,22 Gratificante 1 11,11
Sim (curiosidade, olhares, Acolhimento 1 11,11
desprezo, desrespeito onibus, Seguranca 1 11,11
pena, exclusao, vergonha, Sorte 1 11,11
preconceito, perguntas, trat. Bem estar 3 33,33
diferenciado por médicos) 6 66,67 Aprendizado 1 11,11
Recebe apoio? De quem? O que mudou?
Pai da crianga 4 44,44  Aprendeu o que é amor 1 11,11
Companheira 1 11,11 Aceitacdo por que Deus quis assim 2 22,22
Mée 1 11,11 Rotinada casa 1 11,11
Familia 1 11,11 Aproximacdo da familia 11111
Av0 materna 1 11,11 Melhorou condicéo financeira 1 11,11
Governo 1 11,11 Parou estudo/trabalho 2 22,22
Mudou tudo/mudanca de vida 3 33,33
Quase nada 1 11,11

Fonte: A autora, 2019.

8.3.5.1 Lidar com o diferente e a necessidade de apoio

No tocante a sofrer discriminacdo, trés maes acham que ndo sofrem discriminacao,
dentre elas, duas acham ser por causa da aparéncia de seus filhos; as outras seis referem que

sofrem e citam situagGes e comportamentos de discriminacgéo, a exemplo de perguntas curiosas,
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diferenca no atendimento médico, motorista “queimar” parada de Onibus, situacGes
desconfortaveis no énibus em relacdo a lugar para sentar e tratamento das pessoas. As cinco
falam da curiosidade como algo que incomoda muito e trés delas falam da exclusao dos filhos
em festas de aniversarios. Quanto ao apoio recebido, apenas uma diz que nao tem apoio de
ninguém; as outras oito dizem que tém, na maioria das vezes, do pai da crianca. Uma refere
receber apoio da companheira, outras duas da méde e uma do governo atraves do PE Conduz
(Tabela 8).

Ao falarmos sobre as mudancas na vida da mée/familia com a chegada de uma crianca
acometida pela SCZV, oito mées afirmaram que mudou muito. Apenas uma diz que mudou
quase nada, porque procura fazer tudo que fazia antes. Quatro delas relatam que para cuidar da
crianca necessitaram de parar de trabalhar e estudar, evidenciando descontentamento pela
situacdo. Uma diz que mudou para melhor, acrescentando que, hoje, mantém-se com o
beneficio do filho, ndo passando mais “humilhacdo”. Percebe-se o desapontamento de uma
delas por ter “parado a vida para cuidar da crianga”. Dois relatos merecem destaque por
evidenciarem diferentes percepc¢des sobre 0 mesmo fendmeno, tendo em vista seus diferentes
contextos de vida (Tabela 8).

Mudou tudo, parei de trabalhar para cuidar de M.V. e agora vivo a vida de
M.V., ndo consigo fazer mais nada. Ninguém fica com M.V., as pessoas tém
medo de cuidar, inclusive, minha mée (S.F.S. 35 anos).

Minha vida mudou para melhor. Era muito humilhada. Com o dinheiro dele
eu fago tudo. Mudou muitas coisas, eu vivia na rua, bebendo direto, vivia
muito na Rua da Vitéria arrumando barulho. Hoje sou dedicada a meu filho,
ndo deixo com ninguém, so se for para resolver algo. S6 saio com ele (C.F.S.
31 anos).

Duas delas apresentam discurso de cunho religioso, quando referem estarem felizes,
porque Deus permitiu que tivessem as criancas, duas citam algo de positivo apds o nascimento
das criancas, pela aproximacdo da familia, e outras duas referem dificuldades, pois a familia
ndo ajuda a cuidar das criangas, por terem medo. Somente uma diz que apesar da mudanca na
sua vida, por deixar de trabalhar para cuidar da crianga, ndo deixou de viver e acrescenta que

tem uma familia que é a base e a ajuda muito (Tabela 8).

8.4 PROJETO REDE DE INCLUSAO: PARCERIAS PARA O ENFRENTAMENTO

O Projeto Rede de Incluséo ¢ uma “Configuracdo das Intervengdes Inovadoras” que foi
viabilizado através da cooperacdo de vérias entidades: UNICEF, Ministério da Salde, os

Governos Estaduais e Municipais, a OPAS/OMS, a Universidade Federal Rural de Pernambuco
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(UFRPE), o Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Saide (CONASEMS), o Instituto
de Pesquisa e Apoio ao Desenvolvimento Social (IPADS) e a Johnson & Johnson, dentre outras.

Em Recife e Campina Grande, os dois municipios do Nordeste mais afetados com a
SCzV, foi implantado com a coordenacdo técnica da Fundacdo Altino Ventura o qual
objetivava a garantia dos direitos das familias e das criancas com SCZV e outras deficiéncias.
Foi organizado em trés eixos estratégicos: trabalho com as mulheres gestantes, as familias e os
cuidadores; trabalho com os profissionais de salde, educacgéo e assisténcia social, através de
acOes de planejamento reprodutivo e capacitacdo dos profissionais; atencdo integral e integrada,
e atuacdo em rede, por meio da articulacdo de diversos 6rgdos, entidades e servigos.

O projeto Rede de Inclusdo também oportunizou a sensibilizacdo e mobilizacdo dos
gestores e profissionais da salde, educagdo e assisténcia; promoveu o fortalecimento do
trabalho em rede, possibilitou que a unido de esforgcos gerasse beneficios para as criangas e
familias; oportunizou a criacdo de comités intersetoriais; mostrou a importancia do
investimento em tecnologia de baixo custo, como os kits multissensoriais, conseguiu validar a
metodologia sobre a estimulacdo das criancas com alteracfes no desenvolvimento, tanto no
domicilio quanto na escola, possibilitou a realizacédo de acdes de apoio psicossocial as mulheres
gestantes, familias e cuidadores da criangas coma SCZV e outras deficiéncias.

Como resultado do projeto, foram distribuidos 380 Kits multissensoriais para
estimulacdo das criancas com alterages no desenvolvimento, capacitados 262 profissionais da
salde, educacdo e assisténcia social, além de outros 402 da saude qualificados para o
atendimento clinico-assistencial por meio do Projeto Laboratério de Formacédo do Trabalhador
de satde no Contexto do Virus Zika. Foram capacitadas 9.541 pessoas para a reducdo dos
criadouros do mosquito em a¢0es intersetoriais de mobilizacdo, e 1.016 criancas e adolescentes
para atuar como agentes de mobilizacéo.

Diante das demandas advindas da SCZV, muitas agOes foram iniciadas, para a
reorganizar a linha de cuidado na busca de ofertar uma assisténcia integral as familias e as
criancas. Porém as acOes devem ser ao longo do desenvolvimento dessas criangas, para se ter a
garantia de que suas necessidades sociais e de salde, serdo atendidas a contento, promovendo

insercdo, conforto e bem-estar fisico e social.
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9 ANALISE E DISCUSSAO

Para possibilitar melhores condi¢bes de andlise dos resultados deste estudo, como
também embasar nossa discussdo, utilizou-se o modelo bioecoldgico proposto por Urie
Bronfenbrenner.

A andlise foi realizada através da observacdo das categorias e 0s principios
bioecoldgicos, bom como das inter-relacbes e influéncias reciprocas no desenvolvimento
humano, considerando o contexto, sabendo que os quatro sistemas sdo caracterizados pela

proximidade de contato que tem com o individuo em desenvolvimento.

Figura 4 — Visualizando a teoria de Bronfenbrenner

MICROSSISTEMA

Fonte: Elaborada pela autora, 2019.

Concordando com Tudge (2008), onde diz que o contexto tem papel fundamental, e as
vezes determinante no desenvolvimento da pessoa. A depender do nivel de interacdo com o
mesmo, podendo ser favorecedor ou néo, atraves da forma como se organiza e principalmente,
considerando o grau de vulnerabilidade e risco social que a pessoa se encontra. Nos quatro
niveis da proposta de Urie, existe uma interdependéncia nos sistemas e em sua organizacao,

que podem sofrer influéncia e influenciar no desenvolvimento do sujeito. Sdo apresentados



60

quatro sistemas que séo caracterizados pela proximidade com o sujeito, possibilitando ou néo
sua participacéo ativa nesse processo de construcao.

Na teoria, 0 sistema que mais se aproxima do sujeito em desenvolvimento, é o
Microssistema, onde se encontram a crianca, a escola/creche, a familia, o posto de saude e a
comunidade religiosa. Nele ocorrem as atividades diérias da crian¢a, oportunizando as relaces
com outras pessoas, fundamentais para a pessoa em desenvolvimento por favorecer novos
processos de interacdo e dependendo das condicdes da pessoa, ocorrem com maior
complexidade e de maneira progressiva. A convivéncia nessa relacéo direta faz com que ambos
se influenciam mutuamente. Neste temos o nivel mais imediato das relagcbes da pessoa em
desenvolvimento, onde considera-se que os vinculos estabelecidos, os mais importantes para a
estruturacdo do sujeito por se tratar do ambiente real, onde a realidade cotidiana se molda nos
papeis vivenciados, determinantes durante todo processo de desenvolvimento.

O Microssitema possibilita uma vivencia através de caracteristicas fisicas e materiais
particulares, por se relacionarem com pessoas com caracteristicas diferentes das suas, no
temperamento, personalidade e sistema de crenca. Aqui deve haver reciprocidade nas relagdes,
onde ambas se influenciam, dando origem a uma diade, através do estabelecimento de vinculo.
Deve-se considerar as formas de interacdo no ambiente imediato, através das brincadeiras,
leitura, que possibilitam o exercicio de novas habilidades de forma sistematica e marcantes para
o0 desenvolvimento da crianca, caracterizando 0s processos proximais que se tornam eventos
historicos, a partir da importancia que tém na vida da pessoa em desenvolvimento.

Em se tratando das criangas com SCZV, observa-se 0 qudo comprometida fica a relacéo
dessas criangas nos processos de interagdo, mesmo no ambiente imediato. Tendo em vista suas
limitacGes fisicas e suas necessidades de saide, que dificultam o desenvolvimento de novas
habilidades e competéncias de forma sistematica e progressiva. Contribuindo para que 0s
processos proximais ndo aconte¢cam a contento.

Entendemos por processos proximais as relacées que favorecem o desenvolvimento,
atraves da aquisicdo de novas competéncias e habilidades, porém no processo de disfuncéo, se
observa dificuldades em adquirir ou manter o comportamento, seja por interrupgdes frequentes
ou falta no avanco progressivo da atividade, em quantidade ou complexidade.

Deve-se levar em consideracdo a Pessoa e os fatores bioldgicos e genéticos, porém com
atencdo especial as aptiddes especiais para enfrentar qualquer situacdo social que apareca.
Observa-se ainda a Pessoa e sua disposicdo, relacionadas como as forgas que exercem
influéncia no futuro, durante o desenvolvimento da crianga, podendo ocorrer disposigdes

gerativas, que favorecem e motivam 0s processos proximais que levam ao desenvolvimento,
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como: curiosidade, iniciativa e responsabilidade, e disposi¢des disruptivas, que retardam ou
dificultam o desenvolvimento da crianga, como: impulsividade, distragéo, apatia, inseguranca,
etc.

Para essas criancas, a disposi¢édo aparece de forma disruptiva, retardando e dificultando
o0 desenvolvimento da crianga, muitas vezes por apatia, pela falta de capacidade fisica e mental
para estabelecer processos de interacéo.

Urie também fala da importancia dos Recursos, descrevendo-os como sendo as
caracteristicas das pessoas que demonstram suas capacidades biopsicossociais de se engajarem
num processo proximal e que facilitam a obtencdo do sucesso. As criangas da SCZV,
apresentam poucos recursos para a promogdo dos processos proximais que auxiliam na
obtencdo do sucesso, que favorecesse uma vida de possibilidades, de autonomia e
independéncia. Bhering e Sarke, dizem que alguns recursos devem ser levados em consideracao
por sua falta, condic¢des que limitam ou dificultam a integridade funcional do organismo, como:
deficiéncia fisica, doencas, processos degenerativos, etc.

Nossos resultados, ratificam nosso pensamento, quando observamos questdes como:
condicdes de moradia, acesso a rede publica de ensino, a vulnerabilidade social, diante da
pobreza, a assisténcia a salde fragmentada, promovendo saidas constantes e o distanciamento
de uma vida cotidiana, baseada nas fragilidades das relages, com o diferente marginalizado,
discriminado e excluido, tirando das criangas com SCZV a possibilidade de se constituir como
sujeitos.

A falta de acesso a escola/creche corrobora com a exclusdo das possibilidades de
interacdo com o outro, como auxiliar na promocao de seu desenvolvimento, tirando-lhes a
oportunidade de serem reconhecidos e valorizados como pessoas, na tentativa de dar-lhes a
possibilidade de desenvolver seu potencial mesmo diante de suas limitacdes. No discurso das
mdes observamos que a assisténcia a salde dispensada a sua crian¢a, ndo ocorre na sua
comunidade, negando-lhes o sentimento de pertenca, tendo que se juntar a seus pares,
caracterizados e marcados por necessidades especificas.

No Mesossistema, sdo estabelecidas as relagdes em diferentes contextos, e que através
delas ocorrem mudangas no desenvolvimento e comportamento das criancas, favorecendo
novas interacOes, cada vez mais complexas e progressivas. Percebe-se que temos muito que
fortalecer para que seja possivel estabelecer tais conexdes, considerando que nele encontra-se
um meio social mais amplo, como: as relagfes que se estabelecem nos trabalhos dos pais, nas
familias, nas escolas/creches, onde possibilita a crianca vivenciar esse tipo de relagdo. No

estudo observa-se que poucas criangas sdo favorecidas pelo dialogo entre dois ambientes, pois
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o trabalho dos pais, na grande maioria é informal, como também a n&o inser¢cdo na
escola/creche, inviabilizando esse didlogo tanto em quantidade, quanto em qualidade.

No Exossistema, se encontra tudo que afeta diretamente o desenvolvimento do
individuo, tudo que o rodeia e tem ligacdo com os processos de dois ou mais ambientes e no
minimo um deles ndo diz respeito necessariamente & crianca em desenvolvimento, mas os
eventos que ocorrem neles. Observa-se as relacGes interpessoais dos pais, seus amigos, relagoes
no trabalho, a assisténcia a saude, educacao e o suporte da assisténcia social. Para a realidade
das familias que participaram do estudo, percebemos que com as mudancgas provocadas nas
suas vidas com a chegada das criancas com a SCZV, as relac6es ficaram comprometidas e
desconexas, dificultado e interferindo no cotidiano das familias. A perda do vinculo de trabalho
pela maioria das mdes, a restricdo na vida social, a falta de acesso a rede de ensino, e na
concessdo de beneficios como transporte e moradia, tem afetado as possibilidades de
potencializar o desenvolvimento das criancas.

No Macrossistema, estdo todos os processos de normatizagdo, regulamentacéo,
determinacdo de um padrdo ideologico e institucional de uma cultura, que afeta tudo em volta
do sujeito em desenvolvimento. Ndo sendo possivel o estabelecimento de processos proximais,
nem tdo pouco as interagdes reciprocas, o sujeito passa a ser expectador das tomadas de
decisdes.

Analisando a partir da compreensdo do Macrossistema, observamos que toda
organizacdo se deu sem que houvesse a interacdo do sujeito em desenvolvimento ou de sua
familia, para conhecimento de suas demandas e necessidades. Para adequar as normatizagdes,
regulamentacfes, deve-se levar em consideracdo a realidade que afetou o sujeito em
desenvolvimento, onde os determinantes sociais e de saude, envolvendo as politicas publicas
de salde, de protecdo social, de educacdo, varidveis econémicas, determinantes e
condicionantes de vulnerabilidad instalasse tal situacéo.

Os achados desse estudo, evidenciam uma realidade na qual a vulnerabilidade
provocada pela desigualdade social, advinda da pobreza, traz marcas culturais, muitas vezes,
estigmatizantes que atuam como determinantes em varios contextos para a vida das familias
vitimas da SCZV.

Percebe-se que a saida das mées do mercado de trabalho, contribuiu negativamente com
0 padrdo econémico das familias, dificultando o suprimento e manutencdo das despesas
advindas das criancas que demandam necessidades especificas com alimentag&o,
medicamentos, transporte, materiais de higiene e uso pessoal, pois 0s beneficios

governamentais sdo insuficientes.
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O olhar singular, podera ser determinante para o futuro dessa populagdo. Esse olhar
facilitara a compreensdo de suas necessidades basicas e mais amplas que extrapolam a atual
oferta do Estado. Dessa forma, evidencia-se a necessidade de construir possibilidades através
do diédlogo intersetorial, na garantia de continuidade ao cuidado longitudinal, observando as
futuras demandas. Observa-se que, em relagdo a SCZV, ainda ocorrerdo novas descobertas que
poderdo demandar a¢des as quais, até entdo, ndo foram pensadas na perspectiva de futuro para
essas criancas.

No campo assisténcia a saude, percebe-se o despreparo de muitos profissionais diante
do evento da SCZV os quais agem refor¢ando a errdnea conducdo de detentores absolutos do
conhecimento e desrespeitando a familia. Esse fato iniciou desde o momento do parto e
puerpério, visto que realizaram coloca¢bes nao pertinentes, fatos que geraram medo e
constrangimento as maes.

Além da angustia e do medo por receber uma crianca especial, a discriminacdo social,
é percebida pelos olhares curiosos, desprezo, sentimento de “pena” e tratamento negativo. E
necessario refletir sobre a importancia da convivéncia e de atitudes de respeito ao conviver com
as diferencas e os diferentes sem emissdo de juizo de valor, mas com a compreensao respeitosa
da sociedade, devolvendo-lhes a dignidade merecida.

Se muitas estratégias foram criadas diante das situacfes para melhor atender as
demandas das crianc¢as e suas familias, outras precisam ser ampliadas ou reestruturadas para
garantir o acesso a moradia, transporte, educacdo e descentralizacdo da rede de assisténcia a
salde. Desse modo podera haver o fortalecimento do vinculo na comunidade considerando
dificuldades de deslocamento das criancas que estdo crescendo.

Outro aspecto que necessita de ampliacdo é a oferta de educacdo continuada para melhor
qualificar os profissionais no acompanhamento das crian¢as, como a criacdo de espacos de fala,
visando proporcionar o acolhimento e a escuta qualificada dos medos, raivas, angustias e
necessidades dessas familias. Ao sairem de suas comunidades para serem assistidas em outros
equipamentos de saude, fragilizam-se os vinculos que sdo de suma importancia para o
desenvolvimento da pessoa, no seu microssistema, como propde a teoria de Bronfenbrenner.

Necessita-se, do estabelecimento de dialogo intersetorial entre os varios niveis de
complexidade dentro da assisténcia a sade em busca da promocao de estratégias e organizacdo
que favorecam esse caminhar, tendo em vista que 0s progndésticos de desenvolvimento serem
desconhecidos e as influéncias que o contexto e as construcfes exercem sobre essas pessoas,

encontram-se em pleno desenvolvimento.
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9.1 SOBRE OS ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS REFERENTES AO PRE-NATAL,
PARTO E CONDICOES DE NASCIMENTO DA CRIANCA

E importante destacar que os dados relativos ao niimero de gestagdes, onde nos registros,
constava que seis (86%) das sete mdes eram primiparas e uma nao teve essa informacao
encontrada, divergindo dos dados colhidos através dos questionarios, onde constam somente
trés das nove que responderam ao questionario, eram primiparas.

Em relacdo a quantidade de consultas no pré-natal, somente (29%) das maes atingiram
0 namero de consultas preconizadas pelo MS, maioria, ndo conseguiu cumprir com a meta.
Quanto a duracdo da gestacdo, a maioria teve uma gestacdo a termo, sendo seis partos vaginal.
Uma delas ndo teve as informacoes registradas. As idades das maes e o nimero de consultas no
pré-natal, nos leva a refletir como estao sendo feitas as orientacdes sobre planejamento familiar,
ja que o acesso ao posto de saude ndo é problema para a maioria.

Apesar da SCZV, a maioria das criangas tiveram boas condi¢6es ao nascer, pois apenas
(14%) tiveram Apgar 6 entre o0 1° e 5° minuto de vida, sendo que também foi constatada a falta

de registro de (14%) dos casos.
9.2 SUPORTE NA TEORIA DE URIE BRONFENBRENNER

Na maioria das entrevistas, a mae aparece como principal cuidadora da crianca
acometida pela sindrome, reforcando a desigualdade de género, assim como na pesquisa,
Impactos Sociais e Econdmicos da Infeccdo pelo Zika virus no Brasil (KUPER et al., 2018),
trazendo impacto direto na vida dessas mulheres, quando a maioria deixou sua vida produtiva,
abandonou seus sonhos e relatou “soliddo”, ao se dedicar a esse cuidado.

As maes de criangas com a SCZV residentes no DS 11, vivenciaram as interferéncias
tanto do ambito do microssistema, quanto do mesossistema, tendo em vista a ruptura dos
vinculos de vida produtiva dessas maes. Nesse cenario 0 mesossistema interferiu diretamente
no microssistema, que é onde a crianga deveria ter as condi¢Bes garantidas para seu
desenvolvimento potencial e pleno. A interrelacédo entre os sistemas e como eles se influenciam
mutuamente, melhora o entendimento de como eles atuam diretamente no desenvolvimento da
criangca, mesmo essa ndo estando diretamente dentro daquele sistema, levando-se em
consideracao as construc@es dos vinculos afetivos que sdo favoraveis ou ndo para a estruturagdo

desse ser em desenvolvimento.
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Com a mudanca do padrdo econdmico das familias e levando em consideracdo as
demandas de uma crianga especial, observa-se que a situacdo afetou diretamente a renda
familiar, devido ao abandono do emprego pela genitora, onde a maioria (55%) tem renda igual
ou menor que um salario minimo e (44%) recebem até dois salarios, incluindo o BPC da crianca.
A observacgdo de que (78%) recebem BPC, mostra a situacdo de vulnerabilidade das familias,
reafirmando que a sindrome estd ligada as precarias condi¢cGes de vida, com maior
vulnerabilidade entre populacbes pobres, negras e das periferias da cidade (KUPER et al.,
2018).

Dos BPCs concedidos para pessoas portadoras de deficiéncia em todo pais, mais de 20%
sdo para criancgas e adolescentes até dezoito anos de idade, com implicacdo nas desigualdades
provocadas pela experiéncia da deficiéncia, pois atingem também as maes dos deficientes, uma
vez que deixam o mercado de trabalho para o cuidado diario de seus filhos, ou tentam concilia-
lo com atividades informais.

Santos (2011, p. 794) diz: “o problema dessa relagéo delicada entre o cuidado diério do
deficiente e a informalidade no mercado de trabalho consiste justamente no fato de que nao

existe nenhum tipo de politica publica de protecao as pessoas cuidadoras de deficientes”.

“O BPC se configura como politica-chave de protecdo social a idosos e pessoas
deficientes pobres incapazes para o trabalho por fazer uso de um mecanismo de reparacéo de
desigualdades no Brasil” (SANTOS, 2011, p. 795). Para ter acesso a esse beneficio, faz-se
necessario que a pessoa com deficiéncia seja cadastrada no Cadastro Unico para Programas
Sociais do Governo Federal — CadUnico, de responsabilidade dos Centros de Referéncia de
Assisténcia Social (CRAS).

O acesso a protecdo social disponibilizada a essas familias: (44%) recebem Bolsa
Familia; (33%) tem Carteira de Livre Acesso e (11%), o Bolsa Escola Municipal, reafirmam a
vulnerabilidade, tendo em vista que ainda ha uma familia que n&o possui nenhum beneficio.
Considerando-se o elevado custo mensal com a crianga, é possivel melhor compreender as
caréncias com as necessidades essenciais como: alimentacdo, moradia, medicamentos,
transporte, material de limpeza e higiene com fraldas. Essas informacdes estdo em consonancia
com os achados anteriores para os itens: transporte, alimentacdo e medicamentos (KUPER et
al., 2018).

Em relacdo a protecdo social, observa-se a interrelagdo de todos os sistemas, desde a
forma como as politicas de protegdo foram disponibilizadas, até os efeitos das mesmas sobre o

desenvolvimento da crianca. Os beneficios interferem diretamente para que a relacdo da crianca
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com todos o0s sistemas acontecam a contento. As necessidades sociais e de saude das familias,
sO serdo atendidas, através do didlogo intersetorial, possibilitando a interlocugdo dos diversos
sistemas em prol da crianca.

Apesar da disponibilizacéo de fraldas pela prefeitura, somente uma mée (11%) recebe,
tendo em vista que esse programa foi criado para atender as necessidades de adultos, devendo
ser adequado para ofertar esse insumo também para criancas de familias enquadradas nos
critérios para ter o direito. A falta do dialogo intersetorial, na propria instituicdo, afeta a
qualidade de vida dessas criangas, ao se observar a existéncia de um programa que ndo
contempla as necessidades das criangas por questdes burocraticas.

Teixeira e Paim (2000), enumeraram dificuldades de operacionalizacdo de praticas
inovadoras que auxiliem a composicado de abordagens para politicas publicas articuladas: o0s
acordos politicos de coeréncia ideoldgica duvidosa, os interesses das elites, o burocratismo, 0
corporativismo e as limitacGes econdémicas constituem sérios entraves que de forma alguma
podem ser desconsiderados no desenho estratégico das intervencdes intersetoriais. E dessa
forma que o0 macrossistema interfere na pessoa, apesar de ndo se relacionarem diretamente, mas
0 contexto e as condi¢des gque se encontram, o tornam vulneraveis aos protocolos criados nessa
instancia.

Ao analisar os dados sociais colhidos por esse estudo, em relacdo a moradia e acesso
aos servigos publicos que contribuem como fatores determinantes e condicionantes sociais para
0 aumento de vulnerabilidade e risco social, compreende-se que esses interferem diretamente
na saude que também é dotada de subjetividade pela compreensdo histérica do individuo,
atrelada ao contexto, ao tempo, a situacdo ou a condicdo individual ou grupal. Considerando
que o desenvolvimento se produz a partir da interacdo do sujeito ou da comunidade com seu
ambiente, suas condicBes sociais, politica, econdmica e cultural, tudo interferira ou subsidiara
mudancas na visdo do conceito de salde e ndo mais té-la como simples auséncia de doenca.

Entendendo moradia como direito, o governo federal anunciou mudanca no Programa
Minha Casa, Minha Vida, em 14.07.2016, estabelecendo que familias com criangas com
microcefalia terdo prioridade no programa. No momento em que o pais e, em especial, a Regido
Nordeste, foi acometida pelo surto de microcefalia. Foi acesso ao programa para a faixa 1, que
é destinada as familias com renda de até R$ 1,8 mil por més e as familias que tenham filhos
portadores da microcefalia. As familias devem procurar a prefeitura de seu municipio para
esclarecimento e providéncias para o recebimento da unidade habitacional.

Observa-se que para essas familias a questdo da moradia é condicionante de salde,

levando em consideracéo a estrutura dos imoveis e as localizagdes, o que dificulta o acesso e a
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mobilidade com a crianga. A maior parte das familias, moram em casas alugadas, ou cedidas
pelos familiares. Somente uma mae recebeu a promessa de moradia pelo Programa Minha Casa
Minha Vida, enquanto as demais nédo relataram conhecimento sobre esse direito. O tamanho
das moradias, as condicdes de conservacdo e 0 numero de pessoas dividindo 0 mesmo espaco,
torna-o desfavoravel as necessidades das familias sinalizando um microssistema ndo favoravel
ao desenvolvimento da crianca.

A influéncia que a crianca exerce nesse ambiente, e a que 0 ambiente exerce sobre ela,
ndo favorece para que ocorram processos proximais que tragam para ela novas possibilidades
de desenvolvimento de competéncias e habilidades, nos vérios aspectos, considerando as
atividades que poderiam ser desenvolvidas pela crianca e que pudessem dar sentido a seu
mundo através das interacBes nesse ambiente , considerando ainda que essas interacoes
pudessem provocar mudancgas em si propria, como também no ambiente.

Outros dados que contribuem para compreender a condicao de vida das familias também
foram observados e levados em consideracdo, como: a existéncia de posto de salide na sua area
de moradia, sendo a realidade para todas. No entanto, nem todas utilizam os servicos ofertados,
pois algumas relatam ter dificuldades e citam o despreparo da ESF para acompanhar a crianca,
devido as suas especificidades, alem da falta de visita do ACS e a mé localizacdo das unidades.

Por se tratar de familias de classe social menos favorecida, o acesso a politicas publicas
de protecédo social, deixam a desejar, fazendo com que os determinantes e condicionantes
sociais e de saude, interferissem diretamente na epidemia da SCZV, levando a uma reflexao
sobre a falha do Estado na garantia de direitos sociais e de saude.

Sobre os aspectos relativos a SCZV, depara-se com as mais diversas situagdes, como o
fato de quase a metade das mulheres, terem sido informadas sobre a SCZV na hora do parto e,
a maioria por médicos, ainda assim, percebe-se 0 despreparo da equipe diante 0 evento
inusitado, identificados por meio de situagOes constrangedoras, de observac6es inapropriadas
para as mdes no momento do parto. Tais situacdes, mostram falhas na assisténcia ao pré-natal
e parto, devido a falta do diagndstico durante a gestacdo, onde se preconiza exames de
ultrassonografias, um dos recursos diagnosticos. Apds o diagnéstico, no retorno ao territorio,
(67%) das mulheres dizem ter recebido informacGes da ESF, prevalecendo as informagdes em
relacdo aos cuidados com a crianca e sobre os servicos de referéncia. Isso mostra o precario
acompanhamento da crianca e orientagdes na puericultura na unidade de saude adscrita,
consequente a falta de vinculo com a equipe. As méaes compreendem que a falta de vinculo com

a equipe, ocorre pela necessidade dos acompanhamentos/terapias de suas criangas fora do
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territério, como também pelo acompanhamento que lhes € ofertado, através de escuta
qualificada em outros servigos.

Quanto aos sentimentos e emoc¢des despertados durante o recebimento do diagnostico,
a maioria relatou incerteza e tristeza, seguido de frustacdo, angustia e aceitacdo, enquanto que
a minoria diz ter sentido medo, ‘impacto’ e negagdo. A trajetéria e rotina de familias que t€ém
criancas com algum tipo de deficiéncia é dificil e o conhecimento prévio fez surgir sentimentos
e emocdes nas maes que ndo compreendiam a real situacdo de suas criancgas, e as limitaces
provocadas pela SCZV. Entender as deficiéncias mdltiplas, que necessitariam de varios
cuidados especializados, comeg¢ando naquele momento a “saga da zika”, como também os
motivos de gerar “filhos doentes”, quando muitas ja tinham gerado filhos “perfeitos”,
perturbavam sobremaneira as mées.

Tais cuidados deveriam ter sua continuidade no seu microssistema, estreitando relacfes
e fortalecendo vinculos, mas passa para uma organizacdo dentro do mesossistemas, orientados
e normatizados pelo macrossistema, trazendo o distanciamento no dialogo intersetorial,
dificultando o cuidado integral a cada crianca que tem suas particularidades e necessidades
especificas. Mais de um ambiente influencia e sofre influéncia da crianca em desenvolvimento,
sem favorecer 0s processos proximais, nem as interacdes reciprocas. Dessa forma, as acdes de
cuidado com a saude dessas criangas, foram delegas a uma rede de cuidados fragmentada, numa
mistura de publico e privado, dificultando a continuidade e o dialogo intersetorial por se tratar
de varios niveis de complexidade na assisténcia a saude, desde consultas especializadas, rede
de diagnostico e tratamentos e de intervencdo precoce, incluindo préteses e drteses também
como recurso para garantir o cuidado efetivo, quando necessario.

Wheeler (2018) afirma que todas as criangas com a SCZV terdo algum nivel de
comprometimento cognitivo, assim como na producdo e compreensdo de linguagem, exigindo,
dessa maneira, um suporte educacional e social diferenciado para atender suas especificidades.
Afirma, ainda, que essas criangcas possuem atrasos no desenvolvimento motor, dificultando
algumas habilidades, como rolar, sentar e podendo até apresentar dificuldades para controlar a
propria cabeca, dentre outras alteragdes no campo social, emocional e comportamental a longo
prazo.

Todas criancas foram encaminhadas a rede especializada. A maioria recebeu o
encaminhamento da ESF e ou das maternidades onde as criangas nasceram. A grande maioria
recebeu encaminhamento para o NDI, servico municipal criado para receber estas criancas,
porém poucas permanecem no servigo, por inadequacdes estruturais (espaco fisico, materiais

e/ou equipamentos). Encontram-se hoje na rede conveniada/complementar e ONG’s criangas
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com acompanhamento nas especialidades de neurologia, pediatria, fisioterapia, oftalmologia,
ortopedia, gastropediatria, infectologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, hidroterapia,
psicologia.

Considerando-se todo aparato construido para a garantia do direito a assisténcia a saude,
percebe-se que algumas criangas ndo realizaram alguns exames ou procedimentos. Algumas
maées se queixam com relagdo a demora na marcagéo de exames e da falta de material adequado
para coleta de sangue. Outras relatam as dificuldades encontradas, alegando os seguintes
motivos: uma crianca perdeu a vaga nas terapias por causa do nascimento da irmg,
impossibilitando a mée de deslocar-se com as duas criangas, outra relatou a dificuldade de
acesso a odontopediatra na Policlinica Salomdo Kelner, porque os dias e horérios de
atendimento coincidiam com as terapias da crianca. Uma mée diz ter ficado nove meses sem
fisioterapia aguardando vaga em outro servico, pois 0 NDI ndo atendia as necessidades de sua
crianga. Foi falado sobre as condicGes para realizar o eletroencefalograma, devido a dificuldade
que essas criancas tém para dormir. Outra mae relata ter perdido a vaga na oftalmologia, na
FAV, pelo adoecimento da crianca, impossibilitando sua ida a0 acompanhamento. A maioria
das mées, relatou a falta de equipamentos adequados para as necessidades de terapias de suas
criangas, como também do improviso com espacos e materiais, citando como exemplo o NDI.
Novamente, observa-se a interferéncia do macrossistema, nas relagdes, prevalecendo normas e
fluxos, diante das particularidades e necessidades.

Através da organizacdo da rede de suporte, nota-se a influéncia que o macrossistema
desempenha no desenvolvimento dessas criangas. Sabe-se da dificuldade de desenvolvimento
de processos proximais, pois 0s contextos ambientais os influenciam, através dos recursos
oferecidos dando estabilidade ou ndo, e consisténcia através do tempo. Os processos proximais
facilitam a aquisicdo de novas habilidades e competéncias, que influenciam na ampliacéo de
seu contexto social, inclusive a entrada na rede de ensino, através da interdependéncia nas
relagdes, onde o contexto influencia a crianca e essa 0 ambiente que a circunda.

Como agente facilitador para o acesso a rede de ensino, o Projeto PE Conduz, servico
do estado que tem como objetivo oferecer melhores condigdes de vida e deslocamento as
pessoas com deficiéncia, através do transporte em vans adaptadas para tratamentos e escolas.

Na PCR, o Programa Caminho na Escola, passou a oferecer aos alunos com deficiéncia
da rede municipal de educacgéo 25 carros adaptados, 18 micro-onibus e sete vans. Para garantir
0 acesso e permanéncia dos estudantes com deficiéncia, mobilidade reduzida ou Transtorno
Global do Desenvolvimento nas. O servico é gratuito, realiza a busca domiciliar em pontos de

embarque pré-determinado para o transporte confortavel e seguro das pessoas com deficiéncias.
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A maioria das mées dizem que n&o sofrem discriminacgéo, algumas dizem que acreditam
que esse fato se da pela aparéncia das criangas, outras maes relatam que sofrem e referem
curiosidade, olhares, desprezo, desrespeito em 6nibus, sentimento de pena, exclusédo, vergonha,
preconceito, perguntas indiscretas e tratamento negativo por alguns médicos. Esses achados
mostram o quanto é necessario evoluir para a sociedade aprender a conviver com o diferente e
as diferencas, com respeito e dignidade, sem emissdo de juizo de valor.

Nossa sociedade apresenta um comportamento extremamente narcisista quando se
cultua o bonito e perfeito como modelo que deve ser seguido e 0s que fogem a regra, imposta
por um sistema capitalista e perverso. Assim, os diferentes sdo marginalizados, discriminados
e excluidos.

Em sua teoria, Bronfenbrenner, refere que os atributos da pessoa interfere seu
desenvolvimento, diante de sua capacidade de provocar rea¢fes ou nao nos ambientes sociais
que circulam. Afirma que 0s processos proximais, essenciais para o desenvolvimento da pessoa,
poderéo ficar comprometidos, diante dos sentimentos que essas criangas despertam nas pessoas,
fazendo com que elas sejam bem recebidas ou desprezadas. Observa-se na fala das mées o
guanto os atributos, aparéncia e dificuldades motoras, interferem na vida das criancas,
roubando-lhes ricos momentos de interacdo e com isso desenvolvimento.

Ratificando os achados da pesquisa sobre os Impactos Sociais e Econdmicos da Infecgcéo
pelo Zika virus no Brasil (SOUZA, 2018), onde “os pais se mostraram como sujeitos ocultos
do cuidado. Quando presentes na vida cotidiana das criangas, mantinham-se responsaveis pela
garantia do sustento da familia [...]”, o presente estudo também evidenciou os pais e uma
companheira como provedores, aparecendo como a pessoa que oferece apoio financeiro as
demandas das criancas.

Quanto a percepcao das maes sobre o cuidado oferecido as suas criancas pela equipe
multiprofissional, a maioria diz sentir felicidade, citando os ganhos no desenvolvimento das
criangas apos as terapias, algumas ressaltam a importancia do acolhimento que recebem e do
quanto é gratificante ver a evolugéo de suas criancgas. Outras dizem ter uma sensacdo de bem
estar, incluindo também seguranca e sorte para. Outras ainda referem satisfacdo pelo
aprendizado adquirido com os profissionais durante as terapias. No trabalho humanizado e
acolhedor diante do sofrimento emocional, é fundamental que a equipe ofereca as familias a
esperancga de superagdo de limites e as fortalece para que continuem lutando por melhores
condigdes de vida para seus filhos.

Considerando que é na rede conveniada que as familias encontram uma escuta

qualificada para seus medos, incertezas e angustias, atraves de grupos que as empoderam para
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0s cuidados com suas criangas, e incentivando para se cuidarem e buscarem seus direitos,
protagonizando sua historia, percebe-se o qudo fragil e desarticulada esta a rede de assisténcia
municipal, ratificando a dificuldade de se estabelecer um dialogo intersetorial.

Ao receber um filho com algum ou muitos tipos de deficiéncia, as familias procuram se
reestruturar para melhor atender suas demandas, mudando rotinas e, algumas vezes, a vida.
Percebe-se no discurso das maes, quando questionadas sobre o que modificou em suas vidas
que a maioria fala sobre “aprender o que é amor”. Uma disse que aprendeu a aceitar, porque foi
a vontade de Deus, outra a mudanca na rotina da casa, uma que a aproximou a familia e outra
que ndo mudou quase nada em sua vida. Existem relatos de ter parado seus projetos de estudo
e trabalho para dedicar-se ao cuidado e acompanhamento da crianga, algumas também afirmam
que “mudou tudo, mudou a vida”.

No que diz respeito as idades das criancas, observa-se que todas estdo em idade de
ingressar em creches/escolas, a maior parte com quatro anos, apenas duas assistidas pela Rede
Municipal de Ensino e uma em instituicdo privada. Isso reforca a necessidade de dialogo
intersetorial, pois a baixa renda contribui para a vulnerabilidade dessas familias, agravada pelo
abandono da vida produtiva das méaes que precisaram cuidar de suas criancas.

Como parte da proposta de inclusdo, a PCR, utiliza tablets, como ferramenta, para
facilitar a comunicacdo de alunos com autismo e paralisia cerebral que tenham
comprometimento da fala. Também utiliza nas salas, recursos multifuncionais, nos quais 0s
professores especializados em Educacdo Especial atendem individualmente os estudantes com
deficiéncia. A rede municipal de educacdo registrou um aumento de 46,5% no numero de
matriculas de estudantes com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades ou superdotacdo nos ultimos cinco anos. A quantidade passou de 2.600 alunos em
2012 para 3.900 matriculas em 2019, representando 4,3% do total da rede, formada por 90 mil
estudantes.

A creche € uma opc¢éo viavel para que retomassem a sua vida produtiva. No entanto, ha
deficiéncias nas estruturas das escolas, referente a acessibilidade e qualificacdo de cuidadores
e professores, dificultando o atendimento as demandas das familias.

A entrada das criangas no espa¢o educacional €é uma situacdo complexa, inesperada e
incerta, sendo necessario o desenvolvimento de estudos, investimentos e a adogdo de uma
pedagogia que transcenda aos contetdos disciplinares.

Farias e Villachan-Lyra (2018), refletem sobre a transdisciplinaridade como um
caminho para essas criangas nas creches, abordam o trabalho pedagdgico com afeto, como

fundamental para o desenvolvimento das criangas. As autoras justificam que: “por ser a



72

transdisciplinaridade uma forma diferente de abordar a construgdo do conhecimento,
considerando um reencontro com o sujeito epistémico, a l6gica transdisciplinar € inclusiva, indo
além dos campos disciplinares” (FARIAS; VILLACHAN-LYRA, 2018, p. 8).

As relacdes afetivas no periodo da primeira infancia, dentro da escola, sdo importantes
para o desenvolvimento da crianga, por ser esse um lugar em que os bebés e as criangas passam
boa parte de seu dia na primeira infancia e compreendendo que nesta fase a crianca encontra-
se no periodo critico do desenvolvimento, em que o cérebro esta mais sensivel a receber
determinadas influéncias do meio. A compreensdo do papel das relacdes afetivas pelos
professores € de suma importancia, levando em consideracdo o comprometimento do (neuro)
desenvolvimento destes bebés, sendo de suma importancia que ocorra um estabelecimento de
relacBes interpessoais afetivas positivas para o cérebro (VILLACHAN-LYRA; ALMEIDA,
2018).

Cabe ao professor na perspectiva transdisciplinar, conhecer a crianga sob todos 0s
aspectos, entendendo suas limitacOes e criando possibilidades de desenvolvimento, por meio
de um ambiente acolhedor, sensivel, rico em estimulos significativos com frequéncia,
intensidade, duracdo e aproveitando as oportunidades que surgirem diante dos desafios que
serdo postos, numa perspectiva de inclusdo. “Se existem varias formas de aprender, temos que
ter varias formas de ensinar” (RELVAS, 2012, p. 55). Entretanto, infelizmente, o que se percebe
é que a escola ainda esta estruturada para trabalhar a homogeneidade e nunca a diversidade.

Ao analisarmos a insercdo social dessas criancas na rede de educacao, refletimos sobre
a influéncia que os quatro sistemas exercem entre si € no outro, através das interacdes entre
diferentes ambientes, promovendo um impacto positivo, ndo sé para a crianca, mas também
para sua familia, que trard consequéncias voltadas novamente para a crian¢a, levando-se em
consideracdo que é preciso existir um equilibrio na dindmica das relacdes.

Diniz (2017, p. 13) diz que:

Né&o ha mais situacdo sanitaria de emergéncia para o zika no Brasil. [...] se a
emergéncia ndo € sanitéaria, € ainda humanitaria. Sao milhares de familias
pobres, negras ou indigenas, com suas criangas com multiplas necessidades
de vida, & espera da protecédo do Estado.

O autor reflete sobre a deficiéncia e a pobreza, dizendo que ambas sdo elementos que
interagem entre si, e que formam um movimento ciclico. Ressalta ainda que esse movimento
ciclico, se torna um desafio para o desenvolvimento de uma crianca deficiente, na busca dos

cuidados através da intersetorialidade, visando a integralidade, que vai além da reabilitacdo.
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As necessidades dessas criangas, ultrapassam as respostas oferecidas pelo sistema de
salde, necessitando de ac¢des intersetoriais, de politicas publicas compensatérias inclusivas que

ajudem no enfrentamento dos processos que as tornam vulneraveis.
9.3 AS MUDANCAS/DIVERGENCIAS E SUAS IMPLICACOES

Ao analisar-se os dados disponibilizados para o estudo, percebe-se as divergéncias nas
informagdes, provocando o entendimento do quanto ainda temos de falhas nos registros ou
subnotificacbes das informacgdes. Esse contexto dificultou a andlise e a fidedignidade nos
resultados, numa perspectiva de suporte para tomada de decisdes. Sabendo-se que a informacao
em saude pode subsidiar as tomadas de decisdes com base ndo apenas nos dados, mas também
no contexto de captacdo desses dados, para que se possa repensar estratégias e redirecionar
acOes utilizando-se de indicadores de salde que promovam atitudes e decisdes mais assertivas
e eficazes. E essas, favorecerdo as influéncias reciprocas entre o contexto, 0 tempo, o ambiente,
com a interacao dos sistemas em prol da crianca.

Considerando que dos 272 casos de microcefalia notificados no Recife, 117 foram
considerados provaveis de acordo com os parametros propostos pelo MS para investigacao de
casos suspeitos de microcefalia, onde considerava-se 0s recém- nascidos com diminuicdo do
perimetro cefalico (PC), menor que dois desvios padrdo, de acordo com a curva de Fenton, para
recém-nascidos pré-termo e para os recém nascidos a termo, e utilizava-se a curva de
crescimento sugerida pela OMS, evidenciando que algo precisava ser feito a titulo de
emergéncia, para se diagnosticar e acompanhar essas criancas, bem como suas familias, desses
72 foram confirmados. Porém, a partir de marco de 2016, foram lancados novos parametros
para acompanhamento do perimetro cefalico, levando em consideracéo a tabela da curva de
crescimento da OMS, segundo idade e sexo, em criancas nascidas com 37 semanas gestacional
ou mais. Passando a considerar como caso suspeito de microcefalia, as criangas que
apresentavam a medida do PC, na primeira semana de vida de 31,9 para meninos e de 31,5 para
as meninas, tendo o ponto de corte (menos 2 desvios-padréo) (BRASIL, 2017b).

Em agosto de 2016, segundo recomendacdo da OMS, passou a ser utilizado o padréo
internacional da tabela InterGrowth para as criangas pré-termo (nascidas com menos de 37
semanas de idade gestacional), 30,17 para meninas e 30,46 para meninos (BRASIL, 2017D).

O perimetro cefélico passou a ser utilizado para nortear 0s casos mais graves,
observando as variagcGes nos comprometimentos neurologicos nas criangas acometidas pela

microcefalia. Classificando-a em: microcefalia, para as criangas com perimetro cefalico menor
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que dois desvios-padrdo e microcefalia grave, para aquelas com perimetro cefalico menor que
trés desvios-padrdo do Quadro InterGrowth (RN pré-termo) e da Curva da OMS para 0os RN a
termo e pos-termo (CRUZ et al., 2016).

Sendo assim, 0s casos que chegaram a passar por um diagndstico mais preciso, foram
triados a partir desses pardmetros. Mas quando ocorre a mudanca de um padrdo de medidas,
alguns casos podem ficar perdidos nesse intervalo, ja que foram observados casos em que
existiam outros sinais e sintomas, no entanto o perimetro cefalico ndo condizia com o0s
parametros da microcefalia. Como também os casos em que alguns sinais/sintomas apareceram

de forma tardia.
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10 CONCLUSAO

Pode-se concluir que o estudo possibilitou identificar a organizacdo da Rede de Saude
na tentativa de dar conta das demandas advindas da SCZV. Mas, percebeu-se que ndo foram
consideradas as necessidades das familias em outros aspectos como: condi¢fes de moradia
inadequadas as condigdes de salde da crianca e a sua mobilidade; condi¢des de renda da familia
para manutencdo das necessidades das criangas; necessidade efetiva de transporte para
deslocamento, tanto para tratamentos, como para escola, insercio na rede de ensino, etc. E
necessario conhecer cada situacdo na sua singularidade, buscando melhor compreender e
adequar as possibilidades de acompanhamento e monitoramento dessas criangas. Por isso, sdo
necessarios espacos de didlogos intersetoriais na busca de alinhamentos nas tomadas de
decisbes. Dessa forma, serd possivel viabilizar uma aproximacao responsavel e coerente entre
as redes de atencdo, possibilitando uma relagdo mais eficaz e humanizada na conducéo desses
casos, através de politicas publicas que garantam protecdo social e de salde, objetivando o
desenvolvimento integral dessas criancas e ampliando sua possibilidade de insercéo social.

Também apontou algumas questBes que ratificam a percepcdo em relacdo as
dificuldades no dialogo intersetorial que caracterizam a fragmentacdo da assisténcia,
dificultando o acesso e a continuidade no cuidado longitudinal dessas criancas e de suas
familias, cada uma com suas especificidades. Portanto precisa-se pensar em ofertas de salde,
assisténcia social e educacéo que tenham uma prospecgéo para o futuro.
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11 CONSIDERACOES FINAIS

A descentralizacdo e a adaptacdo das a¢Oes ao contexto local desempenham um papel-
chave, ja que possibilitam maior flexibilidade e adaptacdo, por meio de diagnosticos mais
realistas das necessidades, demandas e potencialidades das comunidades. Precisa-se considerar
a participacdo dos atores envolvidos, como também das familias, das comunidades, essencial
para o éxito e a efetividade das propostas. Os gestores e os avaliadores, precisam enxergar as
populacdes e comunidades, como sujeitos ativos tanto para a formulacdo de propostas de
intervencdo, quanto para a pactuacao de solucGes sustentaveis.

A implementacdo da rede de diagndstico e de reabilitagdo, promovida pelo estado, é
notéria, mas existem criangas que ndo estdo sendo beneficiadas pela singularidade de sua
situacdo, como também das condi¢Ges dos locais que sdo ofertados. Na esfera municipal, a
implantacdo do NDI, ndo foi suficiente, considerando varios aspectos como: localizacdo, espaco
fisico, equipamentos e recursos humanos, necessitando readequac&o.

E necessario que esse dialogo se constitua através do diagndstico da realidade existente,
sendo este fundamental para que as agdes sejam resolutivas e eficazes, contemplando as pessoas
conforme suas necessidades. As consequéncias da auséncia do dialogo, podem ser observadas
quando percebe-se o desligamento de uma crianca por faltas as terapias de reabilitacdo, quando
seu estado de saude a impedia de comparecer, prevalecendo a norma pela norma. Confirmando,
a proposta de anélise através do modelo bioecolégico, onde observa-se as interferéncias que o
macrossistema tem sobre a pessoa.

Salientando a necessidade de acompanhamento, ndo s6 dos casos confirmados da
SCZV, mas também proporcionando o monitoramento daquelas familias que tiveram seus
filhos como casos inconclusivos ou descartados, para oferecer suporte caso sejam percebidos
sinais e sintomas tardios que possam estar relacionados com a SCZV.

Todo processo avaliativo deve se aproximar ao maximo da realidade das pessoas que
serdo beneficiadas pelas propostas de implantacdo e implementagéo de servicos de assisténcia
a saude, tanto diagndstico, quanto reabilitacdo. Mas, ampliando o olhar para as necessidades de
protecdo social, que irdo interferir no desenvolvimento pleno da pessoa, dando-lhes condicGes
de insercéo na sociedade com dignidade e condicdes de ter participagéo ativa.

Considera-se que as informagdes desencontradas, dificultam a visibilidade da realidade,
tendo em vista denotarem a falta de articulacéo intrasetorial, seja na satde, na assisténcia, como

também na educacao, através dos trés niveis de governo.
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APENDICE A — QUESTIONARIO

Data: / /

1. Identificacdo

(iniciais): Parentesco:

2. Idade (anos): Sexo:

3. Raca/Cor: ()Branca () Preta () Parda () Amarela () Indigena

4. Estado Civil: () Solteira (0) () Casada (0) () Outro

5. Nivel de Escolaridade:

() Alfabetizado () N Alfabetizado ( )Fund.! Inc. () Fund.l Comp. () Fund.Il Inc. () Fund.ll
Comp.

() E. M. Comp. () E. M. Inc. () Sup. Inc. () Sup. Comp. () P6s-Graduacéo

6. Religido: () Catolica () Protestante () Espirita () Outra

7. Condigdes de moradia:
() Propria () Cedida () Alugada
Alvenaria: ()Sim () Nao

Abastecimento de &gua: Encanada: ( )Sim ( )N&o - Armazena &agua?

Como?

Fornecimento de energia: ()Sim () Nao

Coleta de Lixo: ()Sim Frequéncia: ()Nao - Onde/como descarta?

Saneamento: ()Sim ( )N&o

8. NUumero de pessoas que moram no domicilio:

9. Renda familiar:( )Sem Renda ( )Até 1 SM ( )Maior que 1 SM ()Maior que 3 SM
10. Vocé participa de algum Programa Social? ()Sim ( )N&o

Se respondeu sim, Qual? (admite mais de uma resposta)
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()Bolsa Familia ( )Auxilio Moradia ( )BPC ( )Aposentadoria ( )Pro Jovem ( )PETI
()Carteira de Livre Acesso ( )Bolsa Escola Municipal ( )De Volta Pra Casa
11. Existe posto de salde perto de sua casa? ()Sim ()Nao

12. Voce utiliza os servigos ofertados pelo posto de satde de sua area para
acompanhamento de sua crianca? () Sim () Nao
Por que?

13. Tem alguma dificuldade de acesso? () Sim — Qual? @)

Né&o
14. D/IN da crianca: / / Idade: _a_m Sexo: Creche? ()Sim (
)Nao

15. Voceé tem outros filhos? () Sim - Quantos? __ Idade(s) , , , , ()

Nao

16. Quando ouviu falar pela primeira vez na SCZV?

Por qual meio de comunicagio?

17. Onde e por quem vocé soube do diagndstico de sua crianca?

Onde ? Por quem?

18. Apds o diagnostico, recebeu orientacdes da ESF de sua area?
() Sim — Quais? )
Né&o

19. Recebeu algum tipo de encaminhamento?

() Sim — Qual? ()

Nao

Pra onde?
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Permanece no local indicado? ()Sim () N&o - Por

que?

Como foi 0 acesso?

Agendamento: ()Bom ( )Regular( )Ruim

Localizacéo: ()Boa ()Regular ()Ruim

Tempo de espera para o atendimento: ( )Bom ( )Regular ( )Ruim

Tipo de assisténcia ofertada? ( )Boa ( )Regular () Ruim

Como vocé se desloca para o local de tratamentos? ( )Onibus ( )Carro particular () Taxi (
)PE Conduz

20. Qual sua avaliagéo sobre o servico para o qual sua crianga foi encaminhada?

Espaco fisico adequado? ( )Sim ( )N&o - Por que?

Equipamentos adequados?( )Sim ( )N&o - Por

que?

21. Deixou de realizar algum procedimento/exame? ()Sim ( )Nao — Qual?

Por que?

22. Como foi receber esse diagndéstico?

23. Pra vocé, o que é microcefalia?
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24.Uma familia com crianca portadora de microcefalia é discriminada? ()Sim ( )N&o

Por que?

25. O que vocé sente ao ver sua crianga sendo cuidada por equipe multiprofissional?

26. Vocé tem algum tipo de apoio/suporte para acompanhar sua crianga nos tratamentos?
()Sim - Qual?

27. Qual o custo mensal com sua criancga? (alimentagdo, material de higiene, medicamentos,

transporte, etc) ? R$
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28. O que mudou na vida da familia ap6s o diagnostico da SCZV em sua crianga?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estéd sendo convidado para participar da pesquisa “Sindrome Congénita do Zika Virus nas
Familias que se Tornaram Vitimas no Municipio do Recife-PE: assisténcia ofertada e suas
necessidades”. A presente pesquisa esta vinculada ao Macroprojeto: Redes assistenciais integradas
e sustentaveis: teoria, pratica e possibilidades de inovacdo na dindmica interinstitucional da
regulagdo do SUS (REG-SUS), aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa sob n° de CAAE
50906915.0.0000.5190/2016 — CONEP.

Vocé foi selecionado para participar desta pesquisa de forma intencional, por ter na familia uma
crianca com a Sindrome Congénita do Zika Virus. Sua participacdo ndo é obrigatoria. A qualquer
momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trard nenhum
prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a institui¢do. O objetivo deste estudo é conhecer
o perfil sociodemogréfico e epidemioldgico das familias e propor uma requalificacdo da rede
de assisténcia municipal e descentralizd-la para garantir melhor acesso, caso haja

necessidade.

Sua participacgdo consiste em responder de forma objetiva a um questionario semi-estruturado sobre
aspectos relacionados a assisténcia recebida desde o diagnostico até os dias atuais e as reais
necessidades da familia. O principal risco associado a sua participacdo € o de constrangimento
diante de algum questionamento, mas garantimos o total sigilo de suas informacfes pessoais, 0 que
diminuira este risco. Este estudo ndo trara gasto para os participantes e terd como beneficio oferecer
a ao municipio um instrumento que poderd possibilitar a readequacdo do Nucleo de
Desenvolvimento Infantil, ampliacdo da Rede de Assisténcia com a descentralizacdo do cuidado

garantindo melhor acesso.

A sua identidade sera guardada. As informacdes obtidas por meio desta pesquisa serdo publicadas
em meio académico e asseguramos o sigilo sobre sua participacdo. Os dados néo serdo divulgados
de forma a possibilitar sua identificacdo. Este termo serd assinado em duas vias, ficando uma de
posse do pesquisador responsavel e a outra entregue a vocé, onde consta o telefone e o endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a
qualquer momento. Em caso de denincias a respeito de alguma questdo ética sobre esta pesquisa,
vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do CPgAM através do telefone
(81) 21012639.

Nome e assinatura da pesquisadora responsavel: Maria Helena de Aguiar Catdo Rodrigues
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Endereco: Av. Prof® Moraes Rego, s/n - Cidade Universitaria - Campus da UFPE - Recife - PE - CEP: 50.740-
465

E-mail: helenacatao@hotmail.com - Fone: (81) 996099253

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo, e concordo,

voluntariamente, em participar.

Nome:

Assinatura:

, de de 2018.
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APENDICE C - PROJETO DE INTERVENCAO FUNDACAO OSWALDO CRUZ

INSTITUTO AGGEU MAGALHAES
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE PUBLICA

MARIA HELENA DE AGUIAR CATAO RODRIGUES

. PROPOSTA DE INTERVENCAO
CRIACAO DE GRUPO INTERSETORIAL DE MONITORAMENTO DA SCzZV

RECIFE
2020



MARIA HELENA DE AGUIAR CATAO RODRIGUES

PROPOSTA DE INTERVECAO

Proposta de criacdo de Grupo Intersetorial de
Monitoramento da SCZV, como contribui¢do ao
municipio de Recife, produto final da dissertacédo
de mestrado profissional apresentada ao Curso
de Mestrado Profissional em Saude Puablica do
Instituto de Pesquisa Aggeu Magalhaes
/Fundacdo Oswaldo Cruz.

RECIFE
2020
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1 INTRODUCAO

O Ministério da Saude através da Rede Cegonha, que é operacionalizada pelo SUS e
fundamentada nos principios de humanizacdo e assisténcia, propde oferecer as mulheres,
recém-nascidos e criangas o direito a ampliacdo do acesso, acolhimento e melhoria da qualidade
do pré-natal e no acompanhamento das criancas. Sendo pautada num pacote de a¢Ges para
garantir o atendimento de qualidade, seguro e humanizada para todas as mulheres, desde o
planejamento familiar, pré-natal, parto, dando continuidade no pés parto, até 28 dias
(puerpério), dando continuidade ao acompanhamento da crianca, até os dois primeiros anos de

vida.

Reforcando as agdes do Rede Cegonha e baseado na experiéncia bem-sucedida do
Programa Mé&e Coruja Pernambucana, o Programa Méae Coruja Recife (PMCR) tem como
objetivo reduzir a mortalidade materna e infantil e favorecer o crescimento e desenvolvimento
infantil pleno, bem como contribuir para a reducéo das desigualdades sociais. Desenhado para
dar conta dos desafios proprios do Recife, foi lancado em janeiro de 2014, com base em

evidéncias cientificas e no didlogo deliberativo.

O Programa apresenta-se como mais uma oportunidade para garantir uma melhor
assisténcia a mulher e a crian¢a, ndo sendo substitutivo as acdes da Atencdo Bésica, mas

complementar.

Em outubro/2015, a SEVS/SES/PE, foi comunicada do aumento no nimero de
arboviroses que, posteriormente foi correlacionado com as alteragdes do padréo de ocorréncia
de casos de microcefalia em recém nascidos (RN) pelos profissionais de satde de diferentes
unidades hospitalares publicas e privadas de referéncia no atendimento materno-infantil em PE.

O que viria a ser a Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV).

Este cenario, fez com que uma nova reestruturacdo da Rede de Assisténcia em

diagnostico e reabilitacdo acontecesse, tanto no cenario estadual, quanto municipal.

Em 2015 o estado contava com duas institui¢oes, j& no final de 2018, contava com oito
instituicOes, na tentativa de realizar atendimento as demandas que surgiam em virtude da
SCzVv.

Recife, implantou o Nucleo de Desenvolvimento Infantil (NDI), dentro da Policlinica

Lessa de Andrade, visando ofertar a intervencéo precoce por meio de equipe multiprofissional.
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A descentralizacdo e a adaptagéo das ac¢Ges ao contexto local desempenham um papel-
chave, j& que possibilitam maior flexibilidade e adaptagdo, por meio de diagnosticos mais

realistas das necessidades, demandas e potencialidades das comunidades.

A légica da mobilizacdo e do compromisso dos atores possiveis parceiros, assim como
da participacdo dos usuérios e da integracdo/envolvimento das familias e/ou das comunidades

se torna essencial para o éxito e a efetividade das propostas.

Esse estudo possibilitou tanto o conhecimento, quanto facilitou o entendimento das
necessidades dessas familias, como pessoas que possuem sentimentos e emogdes, mas também
necessidades que precisam ser expressas, € ndo tidas como meras expectadoras frente a
procedimentos e técnicas, servindo como referéncia e reorientando as préaticas dos profissionais,
e ainda readequando os espacos de cuidado, com énfase na importancia do dialogo intersetorial
como peca chave para a realizacdo do cuidado integral as criangas e consequentemente as suas
familias. Possibilitou também a identificacdo da organizacdo da Rede de Saude na tentativa de
dar conta das demandas advindas da SCZV. E sobretudo compreender como se organizou o
didlogo intersetorial, nos trés pilares fundamentais para a garantia do desenvolvimento infantil:

Saude, Assisténcia Social e Educagéo.
2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

e Propor acriagdo de um Grupo Intersetorial de Monitoramento da SCZV, propositivo
e deliberativo, para acompanhamento das demandas de Salde, Assisténcia Social e
Educacdo das familias de criancas com a SCZV e o0s casos inconclusivos e

descartados, do municipio de Recife.
2.2 Objetivos Especificos

e Promover encontros mensais com participacao de representantes das trés secretarias,
Educacdo, Saude e Assisténcia Social, como também outros atores que se facam
necessarios de acordo com a pauta proposta;

e Realizar monitoramento e atualizacdo da situacdo de cada familia, observando as

intercorréncias que necessitem de intervencao;
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e Acompanhar 0 acesso e continuidade dos acompanhamentos nas ESF, ENASF,
Programa Mée Coruja e Rede de Reabilitagéo;

o Verificar o acesso das familias ao BPC;

e Verificar o0 acesso das criangas as creches/escolas, com a garantia de transporte;

e Observar o aparecimento de novas alteracdes provocadas pela SCZV, como também

0 aparecimento de sinais e sintomas nos casos inconclusivos ou descartados.

3 JUSTIFICATIVA

Diante dos resultados obtidos, conclui-se que as necessidades das familias, fora do
campo da saude, ndo foram consideradas. Observando as condi¢des de moradia inadequadas as
condicdes de saude da crianca e a sua mobilidade; condicdes de renda da familia para
manutencdo das necessidades das criancas; necessidade efetiva de transporte para
deslocamento, tanto para tratamentos, como para escola, insercdo na rede de ensino, etc.

Possibilitou ainda conhecer cada situagdo na sua singularidade, buscando melhor
compreender e adequar as possibilidades de acompanhamento e monitoramento dessas
criancas. Tornando indispensaveis espacos de dialogos intersetoriais na busca de alinhamentos
nas tomadas de decisdes, buscando viabilizar uma aproximacao responsavel e coerente entre as
Redes de Atengdo, possibilitando uma relagdo mais eficaz e humanizada na condugdo desses
casos, através de Politicas Publicas que garantam protecdo social e de salde, objetivando o

desenvolvimento integral dessas criancas e ampliando sua possibilidade de insercéo social.

Também apontou algumas questdes que ratificam a percepcdo em relacdo as
dificuldades no dialogo intersetorial que caracterizam a fragmentacdo da assisténcia,
dificultando o acesso e a continuidade no cuidado longitudinal dessas criancas e de suas
familias, cada uma com suas especificidades. Necessitando pensar em ofertas de Saude,

Assisténcia Social e Educagdo que tenham uma prospeccao para o futuro.
4. METODO

4.1 Local

O Grupo Intersetorial de Monitoramento da SCZV, com reunides mensais, em local a

ser definido.
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4.2 Participantes

Representantes das Secretarias de Saude, Assisténcia Social e Educagdo, bem como
técnicos que possam trazer informagdes sobre 0 monitoramento/acompanhamento das criancas

da SCZV, como também de suas familias.

4.3 Estratégias a serem utilizadas

Monitoramento das criangas da SCZV e suas familias, observando aqueles que
necessitam de assisténcia no que compete a alguma das secretarias ou mais de uma, objetivando
0 conhecimento de suas necessidades e singularidades que ndo estejam sendo atendidas.

4.4 Recursos a serem utilizados

Utilizacdo das planilhas de monitoramento da Secretaria Estadual de Saude — SES, que
sdo preenchidas pela Secretaria Municipal de Saude - SESAU com informacdes colhidas nos
Distritos Sanitarios, como atribuicdo da Coordenacdo Distrital junto as ESF/ENASF, como
também do acompanhamento do Programa Mae Coruja Recife e ainda a incorporacédo de outros
dados mais especificos, que digam respeito as necessidades que surgem ao longo do percurso.
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