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Resumo

Objetivo: descrever as facilidades e dificuldades na promocao do
direito a satide de criancas com sindrome congénita do virus zika (scz).

Materiais e métodos: estudo qualitativo realizado nos servicos onde
as criangas com scz sdao acompanhadas, no municipio de Feira de
Santana, Bahia, Brasil. Para a coleta de dados, foram utilizadas a
entrevista semiestruturada e a observacgao sistematica. Os partici-
pantes foram constituidos de trés grupos: grupo I (sete responsaveis
das criangas com scz); grupo 1 (seis profissionais de satide e dos
servicos sociais) e grupo Il (oito gestores dos servicos de sadde).
Utilizou-se a andlise de contetido temdtica.

Resultados: emergiram duas categorias empiricas: Facilidades na pro-
mocgdo do direito a sadide, que diz respeito ao direito a satde ser uma
garantia legal, a existéncia de profissionais comprometidos, ao acesso
ainformacdo, a priorizagdo do acesso, a disponibilizacdo de transporte
e a existéncia de uma rede de apoio familiar; Dificuldades na promogdo do
direito a satide, que foram a demanda/procura por servicos/consultas/
exames ser maior que a oferta, o tempo destinado para as atividades
de estimulacdo precoce e a sua frequéncia de realizacdo ser menor que
a necessdria, a inexisténcia de um espaco de referéncia para o atendi-
mento interprofissional, a inclusdo escolar, o transporte insuficiente,
a aquisicao de cadeira de rodas, drteses e préteses.

Conclusédes: a descricao das facilidades e dificuldades na promogao
do direito a satide de criangas com scz podera contribuir para o
acesso aos servicos e as praticas de salide, mediante uma politica
de satde efetiva e adequada a realidade apresentada, colaborando
para uma maior qualidade de vida.

Descritores: Direito a Satide; Legislac3o; Zika Virus; Microcefalia (fonte: becs, BIREME).
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Facilidades y dificultades para la promocién del derecho a la salud de nifios
con sindrome congénito por el virus del Zika

Resumen

Objetivo: describir las facilidades y dificultades para la promocién del derecho a
la salud de los nifios con sindrome congénito asociado a la infeccién por el virus
Zika (scz).

Materiales y métodos: estudio cualitativo realizado en servicios de acompafiamiento
a niflos con scz en la ciudad de Feira de Santana, Bahia, Brasil. Para la recoleccion
de informacién se utilizaron entrevistas semiestructuradas y el método de obser-
vacién sistemdtica. Los participantes fueron organizados en tres grupos: grupo |
(siete cuidadores de nifios con scz), grupo I (seis profesionales del servicio social
y de la salud) y grupo 11 (ocho directores de servicios de salud). En el andlisis de
resultados se empled la técnica de andlisis de contenido temadtico.

Resultados: dos categorias empiricas surgieron de este trabajo. La primera de ellas,
denominada Facilidades para promover el derecho a la salud, se refiere al derecho a la
salud como garantia juridica, la existencia de profesionales comprometidos, el acceso
ainformacién, la priorizacién de este acceso, la disponibilidad de transporte y la exis-
tencia de una red de apoyo familiar. La segunda, Dificultades para promover el derecho a
la salud, comprende la demanda/buisqueda de servicios/consultas/exdmenes mayor a
la oferta, el tiempo destinado a actividades de estimulacién temprana que tiene una
frecuencia de ejecucion inferior a la requerida, la inexistencia de un espacio de referen-
cia para atencion interprofesional, falta de inclusién escolar, una oferta de transporte
insuficiente y barreras para la adquisicion de sillas de ruedas, értesis y prétesis.

Conclusiones: la descripcion de las facilidades y dificultades para promover el dere-
cho a la salud de los nifios con scz contribuird a mejorar el acceso a los servicios y
practicas de salud mediante la creacién de una politica de salud efectiva frente a la
realidad actual, contribuyendo asi a una mejor calidad de vida.

Descriptores : Derecho a la Salud; Legislacion; Virus Zika; Microcefalia (fuente: pecs, BIREME).

Facilities and difficulties for promoting the right to health of children with
Congenital Zika Syndrome

Abstract

Objective: To describe the facilities and difficulties in promoting the right to health
of children with Congenital Zika Virus Syndrome (czs).

Materials and methods: Qualitative study carried out in follow-up services for
children with czs in the city of Feira de Santana, Bahia, Brazil. Semi-structured
interviews and systematic observation were used for data collection. Participants
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were gathered in three groups: Group 1 (seven caregivers of children with czs), group
Il (six health and social services professionals), and Group 11 (eight health service
managers). Thematic content analysis was used for data analysis.

Results: Two empirical categories emerged in this research: Facilities for promot-
ing the right to health, which includes the right to health as a legal assurance, the
existence of committed professionals, access to information, prioritized access
to health services, the availability of transportation, and the existence of a family
support network; and Difficulties for promoting the right to health, which concerns a
demand/search for services/consultations/exams that is greater than the supply,
the time allocated to early stimulation activities and their frequency being lower
than necessary, lack of a reference space for interprofessional care, unsatisfactory
school inclusion, insufficient transportation supply, and barriers to the purchasing
of wheelchairs, orthotics and prostheses.

Conclusions: The description of the facilities and difficulties for promoting the right
to health of children with czs could contribute to the access to health services and
practices, through an effective health policy to the reality presented, thus fostering
a better quality of life for this population.

Descriptors: Right to Health; Legislation; Zika Virus; Microcephaly (source: becs, BIREME).

Introducao

A terminologia “sindrome congénita do virus zika” (scz) é utilizada para descrever vérios sinais e sin-
tomas associados a transmiss3o materno-fetal do zika virus (zv). E caracterizada por um conjunto de
manifestacdes em neonatos que foram expostos a esse virus durante a gestacdo, como a microcefalia,
a diminuicdo do desenvolvimento cortical, a atrofia e a hipoplasia do cerebelo e do vermis cerebelar,
artrogripose, polidramnio, entre outras (1- 3), o que requer cuidados e uma atuagdo interprofissional
para garantir a reabilitacdo, o tratamento e a efetivacdo do direito a satide a essas criangas.

Diante da rapida disseminacdo do zv e sua potencial associacdo com casos suspeitos de microcefalia
e outros distdrbios neurolégicos, a Organizacao Mundial da Sadde declarou a epidemia zv como uma
emergéncia de saide publica de preocupacao internacional em fevereiro de 2016 (4, 5). Casos de scz,
principalmente de recém-nascidos com microcefalia, que poderiam estar associados com o zv foram
inicialmente notificados em dezembro de 2015 no nordeste do Brasil (6, 7) e posteriormente foram
identificados em outros paises do mundo (8-10).

A realidade tem mostrado um panorama em que a epidemia de zv destacou lacunas nos servicos
de sadde e na assisténcia social para as familias e as criancas com deficiéncias de desenvolvimento
associadas a scz (11). Assim, tendo em vista a complexidade dessa sindrome, dificuldades e desafios
tém sido vivenciados diante da estrutura atual dos sistemas de satide e demais servi¢os sociais no
Brasil (12) e em outros paises (11) na promocgao do direito a saide que precisarao ser superados.

O direito pode ser entendido como um conjunto de normas e/ou leis que regulam o convivio do
homem em sociedade (13). Enquanto direito de todos, o Estado brasileiro em seus trés niveis de
gestdo precisa garantir a organizagao e a disponibilizacao de a¢des e servicos de modo a assegurar

@

Facilidades e dificuldades na promogao do direito a satde de criangas com sindrome congénita do zika - Araujo MO et al.



a atencdo devida em saudde (14). Nesse sentido, a promogao do direito a saide é compreendida
como a garantia que esses preceitos legais referentes a satide possam ser efetivados na pratica.

Diante dos desafios, é notéria a necessidade de adocdo de politicas pablicas ampliadas e exequiveis,
que atendam as diferentes demandas advindas da scz (12) e auxiliem na promocao dos direitos a
satde em prol da cidadania dessas criancas, referida na Constituicao Federal do Brasil (15).

Este estudo se justifica devido a pouca producao cientifica publicada sobre a promogao do direito
a salide de criangas com scz. Espera-se, com esta pesquisa, que sejam fornecidos subsidios para a
formulacdo de politicas publicas que possibilitem minimizar e/ou vencer as dificuldades e fortalecer
as facilidades na promocdo desse direito, tendo em vista a efetivacao do acesso aos servicos e as
praticas de salide. Nesse sentido, o objetivo deste estudo é descrever as facilidades e as dificuldades
na promocao do direito a satde de criangas com scz.

Materiais e métodos

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, realizada na cidade de Feira de Santana, Bahia, Brasil. Esse
municipio apresenta uma configuracdo sociodemografica e climatica, que pode influenciar para a
dindmica de transmissdo de doencas arbovirais, dentre elas destaca-se o zv (16).

Até 25 de maio de 2018, Feira de Santana contabilizou 24 casos de microcefalia, dos quais 22
foram associados ao zv (20 confirmados por imagem ou quadro clinico epidemiolégico, dois pela
deteccdo do zv). Havia ainda mais 18 casos que aguardavam investigacdo e quatro classificados
como inconclusivos (17).

O campo de estudo propriamente dito foram os locais onde as crian¢as com scz sdo acompanhadas,
no que diz respeito ao processo de promocao, protecado e recuperacao da sadde, sendo escolhidos
os seguintes: Secretaria Municipal de Sadde (sms), especificamente os servicos de Vigilancia Epide-
miolégica (Viep), Central Municipal de Regulagcdo (CMR) e Setor de Tratamento Fora do Domicilio
(TFD); Centro Municipal de Referéncia de Endemias (CMRE-Centro de Arboviroses/Infectologia); trés
Unidades de Satde da Familia (USF), que possuiam em sua drea de abrangéncia criangas com scz, com
histérico de acompanhamento pelas equipes das referidas unidades e pela equipe do Nicleo de Apoio
a Sadde da Familia (Nasf) e a Associacdo de Pais e Mdes dos Excepcionais (Apae) de Feira de Santana.

Foram utilizadas como técnicas de coleta de dados a entrevista semiestruturada e a observacdo
sistematica. As entrevistas seguiram um roteiro elaborado pelas pesquisadoras com temas orien-
tadores sobre o0 acesso ao direito a saide de criangcas com scz, sendo utilizado, neste recorte, as
respostas relativas as facilidades e as dificuldades na promocao do direito a satide de criancas com
scz. As entrevistas foram realizadas individualmente, pela primeira autora deste estudo, entre
marco e julho de 2019, em uma sala reservada no local de trabalho/atendimento dos participantes,
e uma foi realizada no domicilio da responsével, apés a leitura e a assinatura do termo de consen-
timento livre e esclarecido. As entrevistas foram gravadas com o uso de gravador digital portatil
e, logo depois de sua realizacdo, transcritas por uma das pesquisadoras. A pergunta orientadora
deste estudo foi “Quais as facilidades e as dificuldades vivenciadas pelas criancas com scz para a
obtencdo do direito a satide?”.

Os participantes do estudo foram constituidos de trés grupos: grupo | — sete maes/pais ou respon-
saveis das criangas com scz; grupo 11l — seis profissionais de satide e dos servicos sociais, e grupo
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1l — oito gestores dos servicos do Sistema Unico de Satde do Brasil, totalizando 21 participantes.
Tal amostragem foi delimitada pelo critério de saturagdo das falas, discutido entre as pesquisado-
ras, que diz respeito a interrup¢ao da inser¢ao de novos participantes no estudo, quando os dados
coletados apresentam uma regularidade ou repeti¢do no contetido (18).

Os participantes foram selecionados a partir dos critérios de inclusdo: grupo 1, maiores de 18 anos e
que as criangas sob sua responsabilidade estivessem cadastradas na Viep como caso associado e/ou
confirmado de scz; grupos 11 e 111, respectivamente profissionais de salide e gestores que estivessem
no servico ha pelo menos seis meses, de modo a possibilitar que tivessem maior conhecimento
sobre a realidade pesquisada, independentemente do vinculo empregaticio.

Quanto a observacao sistematica, foi realizada pela primeira autora de modo nao participante, a partir
de um roteiro elaborado com tépicos sobre a organizacao dos servicos de atendimento de criangas
scz, no que diz respeito ao seu acolhimento, a relacdo profissional-usudrio, as facilidades e as dificul-
dades vivenciadas pelas criangas scz para a obtencao do direito a satide. Foram 20 observa¢des nos
ambientes onde as criangas com scz sdo atendidas — recepgdes, salas de espera, consultérios, auditdrio
da sms —, ap6s o consentimento dos responsaveis e profissionais envolvidos, seguindo os mesmos
critérios descritos anteriormente para a selecdo dos campos deste estudo e dos participantes, com
duracdo total aproximada de 30 horas. As anotacdes eram feitas ao final do turno de sua realizagdo, no
domicilio da pesquisadora, para evitar constrangimento ou mudanca de atitudes pelos participantes.

O método de andlise de dados utilizado foi a andlise de contetido tematica, considerando-se as
falas convergentes (ou semelhantes) e diferentes, sem perder de vista as divergéncias e as com-
plementariedades. Para trabalhar os dados, seguiram-se os momentos propostos por Minayo (18):
ordenacdo, classificagdo e analise final dos dados. A partir desses dados, foram elaboradas duas
unidades temdticas descritas nos resultados.

Os participantes sdo nominados por um ndmero nos fragmentos das suas falas a partir da ordem
de realizacdo de cada entrevista, com a respectiva inicial da letra do grupo ao qual pertencem,
como no exemplo: grupo I, ent. 1R (responsavel); grupo 11, ent. 8p (profissional de satide/ social);
grupo 1, ent. 2G (gestor).

Foram seguidas as recomendacdes da Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Satdde (19),
sendo a pesquisa iniciada ap6s a aprovacio no Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Esta-
dual de Feira de Santana, conforme o Parecer 3.153.876/2019 (Certificado de Apresentacio de
Apreciacio Etica 03644818.7.0000.0053).

Resultados

A caracterizacdo dos grupos dos participantes da pesquisa é descrita nos paragrafos seguintes.

No grupo I, responsaveis, sete entrevistadas sdo do sexo feminino e um do sexo masculino, na faixa
etdria de 26 a 37 anos; quatro contam com ensino médio completo; duas, ensino médio incomple-
to; uma tem ensino fundamental completo e uma, incompleto. Cinco entrevistadas sdo donas de
casa, um é chefe de cozinha e uma é cabeleireira. Trés informaram ser atendidas apenas no CMRE
e as outras cinco sdo acompanhadas também na Apae.

No grupo 11, profissionais de satide, cinco eram do sexo feminino e um do sexo masculino. No que
diz respeito ao local de trabalho, um atende no cMRE, um no Nasf, e quatro na Apae, com tempo
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de atuagdo que variou de 7 meses a 13 anos. A faixa de idade dos entrevistados foi de 26 a 40
anos, sendo dois fisioterapeutas, uma psicéloga, uma fonoaudidloga, uma terapeuta ocupacional
e uma assistente social.

O grupo 11 foi composto por oito participantes, sendo sete do sexo feminino. A faixa de idade
variou entre 31 e 52 anos. Foi representado por quatro assistentes sociais, trés enfermeiras e um
educador fisico, os quais atuam no cargo pelo periodo entre 6 e 28 anos. Dois entrevistados atuam
na Apae e seis, na sms (Viep, TFD, CMR e Atencao Basica).

Duas categorias foram construidas de forma indutiva, segundo a visdo dos grupos pesquisados:
“Facilidades na promocao do direito a satide” e “Dificuldades na promocao do direito a satide”.

Facilidades na promocgdo do direito d satide

As facilidades para a promocgao do direito a salide das criancas com scz dizem respeito ao direito a
salide ser uma garantia legal, a marcagdo de consultas/exames ser realizada por funcionaria do CMRE,
a existéncia de profissionais comprometidos, ao acesso a informacao pelas familias, a priorizacao
do acesso as criangas, a disponibilizacdo de transporte e a existéncia de uma rede de apoio familiar.

O fato de o direito a satide ser legitimado na Constituicdo brasileira (15) se constitui em uma faci-
lidade a sua garantia e para sua efetivacdo para todos os cidad3os, inclusive para as criancas com
scz, apesar de ser salientado que nem sempre o que consta na legislacao é efetivado:

[...] uma das coisas [...] que ja existe € a legislacao que assegura, mas ha uma distancia
muito grande entre o que estd na lei e o que esta escrito na pratica. (ent. 56)

Iniciativas pessoais de alguns trabalhadores da satde tém facilitado o acesso aos servigos, a mar-
cacgdo de consultas/exames e ao direito a satide das criangas com scz:

O que [nome da funciondria do cMRE] aqui me ajuda. Tipo marcacao de consulta, correndo
atras de um exame aqui pela secretaria, essas coisas para mim eu considero facil [...] (ent. 6Rr)

[...] [funciondria do cMRE] que é a que trabalha com a doutora [nome da infectologistal, que ela,
gracas a Deus, € um anjo na vida da gente, ali o que precisa sempre [ela] procura [...] (ent. 9r)

A existéncia de profissionais comprometidos, que buscam resolver as demandas apresentadas pelas
criangas com scz, pode se constituir em um aspecto facilitador na garantia do direito a satde das criancas:

[...] a gente tem uma equipe sensibilizada, [...] tem o apoio da gestdo, mesmo diante das
dificuldades, [...] a gente sempre tenta as alternativas e aos poucos a gente vem conseguindo
[...] garantir um espaco maior com a assisténcia, [...] acesso aos profissionais [...] (ent. 17¢)

Complementando, é salientado o apoio da Viep e da infectologista enquanto facilidade na promo-
¢do do direito a satde:

Gragas a Deus foi facil, com a doutora [nome da infectologistal, ela tem ajudado bastante,
foi através dela que eu consegui ter acesso aos exames mais rapido. (ent. 12R)

[...] existe uma facilidade, que essa parte da Vigilancia Epidemioldgica, que é esse pessoal
af, junto com a doutora [infectologista] que atende essas criancas. (ent. 19R)
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O acesso a informagao sobre a scz pelas familias das criancas e sobre os cuidados necessarios para
o seu desenvolvimento também se constitui em um ponto facilitador:

[...] conhecimento é tudo. A partir do momento que a mae sabe qual o seu dever e o seu
direito jd facilita [...] (ent. 7p)

[...] elas [responsdveis] recebem muita orientacao, [...] facilita de certa forma elas
entenderem o prognostico e o que que elas precisam fazer agora [...] (ent. 8p)

Do mesmo modo, outra entrevistada demonstra o acesso a informacdo como aspecto facilitador:

[...] buscar pelo direito, porque é constituido e procurar estar sempre se informando,
buscando as informacdes, o acesso a saide mesmo em si. (ent. 20G)

A priorizacdo do acesso aos servicos as criangas com scz é evidenciado nas falas como uma facili-
dade na promocgao do acesso aos servicos pelos gestores, que é um direito a salde:

[...] chegou, sendo menos de um ano de idade ou até um ano de idade a gente tem
prioridade, ndo tem fila [...] (ent. 3c)

[...] essas criancas elas tém uma certa prioridade em relagao a Central de Regulacdo. Em
relacdo aos 6rgaos, é, em Salvador, o Cepred, Instituto dos Cegos, o Sarah [...], elas tém
“porta aberta”, foi dada uma certa prioridade para essas criancas [...] (ent. 4G)

De modo convergente, os profissionais também apontam a priorizagdo como uma facilidade:

[...] Todas as criangas que nasceram com deficiéncias tém direitos, mas, quando vao em
busca do Bpc [Beneficio de Prestacdo Continuadal [...], passa por uma pericia maior [...].
Mas [...], pela questdo da zika, ela ja é aprovada [...] (ent. 13p)

[...] édada uma preferéncia para eles. Paciente com microcefalia tem preferéncia[...] (ent. 15p)

A disponibilizacdo de transporte especifico para criangas com scz e do passe livre interurbano para
os deslocamentos necessdrios foi uma facilidade referida:

[...] teve também o passe livre, [...] aquela garantia do transporte, a ida e vinda, tanto da
crianca quanto do acompanhante, de livre acesso gratuito, para ir até o servico [...] (ent. 26)

O transporte de microcefalia[...] é separado [...] pega em casa e deixa em casa, [...] outros
pacientes que nao é especial, sdo pacientes que podem pegar 6nibus [...] (ent. 21a)

A rede de apoio familiar (colabora¢do emocional, psicolégica e de cuidados do pai, avds, amigos entre
outros) e o aspecto emocional das maes também podem se constituir em aspectos facilitadores:

[...] a mae de [nome da crianca] em que [...] o aspecto familiar, a rede de apoio, as
questdes econdmicas sdo melhores vocé vé um desenvolvimento melhor [da crianca]
[...] nas terapias [...] (ent. 14p)
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Outra entrevistada também tem uma fala semelhante a importancia do apoio da familia:

[...] eu sou uma pessoa privilegiada, porque eu tenho apoio da minha familia e tem o
apoio do pai, 0 que era para ser uma coisa normal. [...] a primeira ajuda que vocé precisa
ter é da familia para vocé ter equilibrio psicolégico, emocional [...] (ent. T9Rr)

A realizagdo da observacdo sistemdtica possibilitou identificar aspectos convergentes com as falas
anteriores, como a solicitacdao de documentos das criancas pela funcionaria do CMRE para realizar
agendamentos de consultas; vinculo, acolhimento e compromisso dos profissionais de satide nos
diversos servicos observados; realizagdo de orientagdes em rodas de conversas promovidas pela
Apae e pela sms, as quais promovem o acesso a informacdo e o empoderamento das familias.

A rede de apoio familiar constitui em um fator facilitador para a promocao do acesso ao direito a
salide das criangas. Contudo, foi observado que alguns pais e maes que também fazem parte dessa
rede abandonam seus lares apés o diagnéstico da scz.

Dificuldades na promocgdo do direito d satide

As dificuldades para a promocao do direito a satde das criancas com scz descritas pelos participan-
tes deste estudo foram a demanda por servicos/consultas/exames ser maior que a oferta; o tempo
destinado para as atividades de estimulacao precoce e a sua frequéncia ser menor que a necessaria; a
inexisténcia de um espaco de referéncia para o atendimento interprofissional das criangas; a inclusdo
escolar das criangas; o transporte insuficiente; a aquisicdo de cadeira de rodas, drteses e préteses.

A demanda por servigos/consultas/exames maior que a oferta foi uma dificuldade encontrada:

[...]agentetem[...] o Centro Especializado em Reabilitacdo, a gente atende hoje deficientes
intelectual e fisico, mas s6 € para quatrocentos. [...] a gente estd tentando para ver se
conseguia ampliar para oitocentas, nés atendemos cerca de mil e duzentas pessoas com
deficiéncia aqui na Apae, a gente recebe um recurso para quatrocentas, entao sempre
acaba ficando uma defasagem [...] (ent. 3G)

Desse modo, a oferta de servicos ante a grande procura pode ndo ser adequada e, algumas vezes,
o tempo e a frequéncia de atendimento precisam ser reduzidos devido a essa realidade:

[...] uma crianca ter um atendimento de fisioterapia por semana a gente n3o estd dando a
oportunidade dessa neuroplasticidade de fato acontecer, [...] nesse caso eles precisavam
de quantidade e eles ndo tém [...] (ent. 8p)

[...] vinte minutos é muito pouco e é uma vez na semana, se a gente pudesse seriam
duas vezes na semana, mas [...] a gente nao trabalha somente com a zika [...] (ent. 13P)

A inexisténcia de um espaco especifico no municipio para o atendimento das criancas com scz,
a partir de uma equipe interprofissional, constitui-se em um limite para a garantia do seu direito
a salde, fazendo com que os familiares/responsdveis pelas criangas busquem servigos diversos
espalhados na rede:
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[...] essas criangas fazem um acompanhamento em tal lugar, daqui a pouco o exame é em
outro, daqui a pouco o acompanhamento psicoldgico é em outro, [...] elas ficam rodando
muito dentro da prépria rede [...] (ent. 16G)

A garantia da inclusdo educacional também é necessaria para a promocdo dos direitos de criancas
com scz, o que foi considerado uma dificuldade:

[...] tem algumas maes que estao em dificuldade, teve m3es mesmo que tirou a crianca
da escola, por conta de inclusdo, [...] a crianga tem que ficar com uma pessoa do lado,
o tempo todo [...] e af a escola tirou essa pessoa e a professora ndo dava conta dela na
saladeaula[...] (ent. 7p)

Outra dificuldade apresentada diz respeito ao deslocamento e a disponibilizacdo de transporte
para a realizacdo de consultas e/ou procedimentos:

[...] eu estou brigando para conseguir um carro para me levar para S3o José e ndo consigo.
Vocé passa na Secretaria de Salde e tem carro estacionado e eles ndo disponibilizam
nenhum [...] (ent. 1R)

J& estava marcada, mas ele s6 nao conseguiu 0 agendamento do carro. [...] Al eu perdi a
consulta [...] (ent. 12R)

A dificuldade de criancas com scz conseguirem as cadeiras de rodas acaba limitando ainda mais o
deslocamento e a acessibilidade:

[...] cadeira de roda é uma dificuldade para conseguir, a gente da entrada esse ano, vem
receber dois, trés anos depois, [...] trés anos com certeza ela vai estar maior e mais
gordinha, entdo aquela medida que foi para aquela cadeira ja ndo vai servir [...] (ent. T0R)

[...] porque eu fiz o pedido no Cepred, mas a demanda é muita e essas coisas assim demora
mesmo. [...] O ano passado, em agosto do ano passado, quase um ano e até agora nada [...]
(ent. 11R)

A dificuldade em conseguir érteses e proteses também foi descrita pelos profissionais de satde:

[...] quando precisa de érteses, préteses é uma dificuldade ainda muito grande [...], eles
ficam muito tempo esperando e as vezes, assim, quando chega, [...] ja ndo estd mais no
tamanho adequado, a drtese ja ndo serve mais [...] (ent. 18p)

A partir da observacao, foi perceptivel que, devido a demanda ser maior que a oferta de servicos,
o tempo destinado para as atividades de estimulagcdo precoce tem sido de aproximadamente
30 minutos, as quais sdo realizadas na Apae uma vez por semana para as criangas com scz. Foi
observada também a dificuldade de transporte para o deslocamento de profissionais do Nasf que
realizam atendimentos domiciliares e o das maes para terapias/servicos no préprio municipio e
em municipios de referéncia.

N3ao existe no municipio pesquisado um servico de referéncia disponibilizado pela gestdo municipal
para o atendimento interprofissional das criancas, ainda que as terapias sejam desenvolvidas na
Apae. Apesar de a inclusdo escolar das criangas ter sido referida como aspecto dificultador, dis-
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cussdes entre SMs, Secretaria de Educacdo e familias das criangas com scz foram realizadas, com
vistas a orienta-las sobre a rede de ensino e facilitar o acesso. Com relagdo a aquisicdo de cadeira
de rodas, bem como de drteses e proteses, observou-se que a gestdo e os profissionais de satde
tém buscado identificar os motivos para a sua demora junto ao centro de referéncia em Salvador.

Discussao

A garantia legal do direito a satide a todos os cidadaos foi uma facilidade apresentada pelos participan-
tes. Acrescentam-se outros instrumentos legais existentes antes da scz e que poderdao amparar essas
criancas, como o Estatuto da Crianca e do Adolescente (20), a Politica Nacional de Satide da Pessoa
com Deficiéncia (21) e a Lei Brasileira de Inclus3o da Pessoa com Deficiéncia, Lei 13.146 de 2015 (22),
que reforcam a necessidade de que lhes sejam asseguradas a promocao da qualidade de vida
e a assisténcia a sadde.

A legislacao existente podera se constituir em um aspecto facilitador ao garantir a satide enquan-
to direito; contudo, é necessdrio que seja realmente efetivada e que esforcos e vontade politica
sejam empreendidos para que n3o fique apenas na teoria. Essa implementacdo poderd se iniciar
a partir das ac¢des realizadas pelos trabalhadores de salide que atendem as criangas com scz e de
praticas — disponibilizacdo para a marcacdo de consultas/exames, comprometimento e responsa-
bilizagdo em atender as criangas — que busquem colaborar para a resolubilidade e a humanizacdo
da assisténcia prestada.

A qualidade do atendimento interpessoal dos profissionais de salide constitui-se em um aspecto
essencial da satisfacdo do paciente/usudrio (23). Assim, o relacionamento profissional-usudrio e
a atencao dispensada nesse encontro poderao possibilitar praticas de acolhimento e escuta que
coadunam para a satisfacdo com os servicos ofertados, sendo importante intensificar acdes de edu-
cacao permanente destinadas aos servidores de salde, com vistas a promover a resolubilidade e a
humanizacdo da assisténcia.

Além disso, a criacdo de estratégias, como a marcacao de consultas pela funcionaria do CMRE, iden-
tificadas neste estudo tem facilitado o acesso aos servicos de salde e, consequentemente, podera
contribuir para a promocao desse direito, o que pdde ser observado em um estudo (24) no qual foram
encontradas dificuldades para que os cuidadores de criancas com microcefalia relacionada a infeccao
congénita conseguissem agendar consultas com especialistas. Mesmo diante dessas dificuldades,
muitas vezes as maes s3o as responsaveis por marcar consultas para acessar os servicos (25).

O acesso a informacdo sobre a scz e a comunicagdo entre profissional e familiares tém se constituido
em uma facilidade para a promocao do direito a satide das criangas. A comunicacdo clara e respeitosa
deve estar centrada em atitudes acolhedoras e empdticas entre os envolvidos. Em outro estudo (25),
foi identificado que a comunicacdo entre profissionais de salide e maes de criangas com scz as vezes
acontecia de maneira desrespeitosa, sem reconhecer as restri¢des econdmicas e de acesso a informacao
que as familias enfrentavam. Nesse sentido, é importante valorizar o trabalho interdisciplinar de satide
materno-infantil com capacidade e preparacdo para atender as necessidades especiais de criancas
com scz (26), bem como fortalecer o comprometimento, a comunicacgdo e a responsabilizacdo dos
profissionais para melhorar a qualidade do trabalho e as relagdes interpessoais. Além disso, eliminar
as barreiras de acesso a partir de programas, politicas plblicas que o facilitem (24). A priorizagio do
acesso aos servicos as criancas com scz enquanto facilidade podera favorecer a promocao do direito
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a saude, conforme preconizado na legislacdo (15, 20, 21), pois possibilita que as criangas tenham
atendimento oportuno quando necessario.

Ainda no que diz respeito ao acesso, destaca-se que o transporte foi descrito enquanto aspecto
facilitador e dificultador na promocgao do direito a satide das criangas com scz. Dificuldades também
foram encontradas em estudos anteriores (25, 27), em convergéncia com este estudo, em manter e
ter disponivel o transporte regular para o deslocamento e o tratamento das criangas com Scz, o que
nos faz perceber que, apesar de ter sido descrito enquanto uma facilidade, em outras realidades,
tem sido frequentemente um entrave para a promocao do direito a satde das criancas com scz.

A demanda por servigos/consultas/exames ser maior que a oferta foi uma dificuldade apresentada pelos
entrevistados. Estudo (28) relata que os usudrios tém se deparado com dificuldades para acessar os
servicos de satide de média e alta complexidade, sendo destacada a demanda por esses servicos ser
superior a sua oferta. Estudo (25) realizado com m3es de criangas com scz e profissionais de salde,
em Pernambuco e no Rio de Janeiro, Brasil, demonstrou que a assisténcia a salide era insuficiente,
fragmentada, caracterizada por atrasos e dificuldades no agendamento e na realizacdo de consultas
e/ ou procedimentos, o que indica que os servicos disponibilizados tém sido escassos ante a sua
procura, o que também pode estar relacionado a oferta insuficiente de servigos. Faz-se necessario o
comprometimento dos usuarios/responsaveis, profissionais e gestores da salide de modo a opera-
cionalizar o acesso enquanto um direito de cidadania (28), bem como a criagdo de estratégias que
proporcionem uma assisténcia integral, continua e de qualidade as criangcas com scz (24).

A demanda maior que a oferta dos servicos de satide pode estar contribuindo para que o tempo
destinado para as atividades de estimulacdo precoce e a sua frequéncia sejam menores que o
necessdrio, dificuldade apresentada neste estudo para a promocao do direito a satide das criancgas
com scz, um dos pontos negativos também referido por maes, em um Ndcleo de Estimulac¢io Pre-
coce de uma policlinica no interior do Ceard, Brasil (27). A scz acomete principalmente o sistema
nervoso central, apresentando manifestacdes anatdmicas e neuroldgicas especificas, com graus
variados de alteracées funcionais (disfun¢des neurolégicas, problemas de motilidade gastrointes-
tinal, complicacdes respiratérias, entre outras) que colaboram para o retardo no desenvolvimento
neuropsicomotor das criangas (29).

A estimulacdo precoce busca promover o desenvolvimento neuropsicomotor, cognitivo, senso-
rial, linguistico e social, evitando ou amenizando eventuais prejuizos, a partir de uma abordagem
interprofissional, do acompanhamento e da execucdo de intervengdes clinicas e terapéuticas em
crianca de alto risco ou com doencas orgdnicas, como a scz (27). Quando realizada nos primeiros
anos de vida, tais acdes sdo de extrema importancia para o desenvolvimento das habilidades da
crianca, as quais podem ser estimuladas a partir das praticas de profissionais de satide e da familia
ou cuidadores em casa (27).

Como as criangas com scz tém mudltiplas vulnerabilidades, elas provavelmente apresentem limitacdes
na realiza¢do de habilidades funcionais (30). A atuacdo de profissionais de maneira precoce poderd
auxiliar a otimizar o funcionamento motor e cognitivo (3 1), devendo ser realizada com a frequéncia
e a duragdo necessdrias para que a eficicia dos atendimentos e os progressos no desenvolvimento
da crianca sejam alcancados. A disponibilizacio de tais servicos em um centro de referéncia podera
facilitar o acesso ao direito a satide das criangas com scz.
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De acordo com um estudo (32), as criangas com paralisia cerebral tém necessidades complexas
de assisténcia a salide e frequentemente requerem cuidados interdisciplinares. Do mesmo modo,
as criancas com scz apresentam deficiéncias variadas e graves (29), necessitando de servicos de
salde e cuidados interdisciplinares frequentes. Reitera-se que essas criancas precisam ter acesso
a um centro de referéncia multiprofissional. Estudo (33) revelou o desejo dos pais de criangas com
scz de receber tratamento e apoio em um Gnico lugar, pois a busca pelos servicos de reabilitacao
em diferentes espagos é uma verdadeira barreira para as familias.

Além disso, a incerteza com rela¢do ao futuro da crianca (30), o apoio limitado do conjuge, a
necessidade de recursos financeiros e a estigmatizacdo do filho pela comunidade se constituem
em uma tensao adicional para as genitoras das criangas scz, causando mudancas intensas, reper-
cussdes sociais e mentais nas suas vidas (34). Contudo, em pesquisa (35), as maes relataram apoio
e suporte dos companheiros a partir do diagnéstico de microcefalia de seus filhos. O apoio social
(dos companheiros e dos familiares) e a espiritualidade sdo determinantes nos mecanismos de
enfrentamento dos cuidadores (34). Assim, a existéncia de uma rede de apoio familiar poder3,
entre outras contribuicdes, colaborar emocional, psicoldgica e financeiramente os genitores das
criancas com scz, diante das transformacgdes que uma crianca com deficiéncia pode promover em
seu contexto, e ser um aspecto facilitador na promocgio do direito a satde.

Para a efetivacdo do direito a satde, ndo é preciso apenas o acesso a servicos e aos mecanismos de
enfrentamento dos cuidadores citados anteriormente, a aquisi¢ao de dispositivos assistivos, como
cadeira de rodas, drteses e proteses, é necessaria e tem sido considerada como uma dificuldade.
Essa barreira também foi identificada em outro estudo (33), contudo destaca-se que a utilizacdo
de recursos de tecnologia assistiva tem sido incentivada, buscando-se aumentar as capacidades
funcionais de criancas com deficiéncia em seus diferentes contextos de vida, e o seu acesso é um
direito garantido na Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (22).

Diante do possivel comprometimento cognitivo, que pode variar de atrasos leves no desenvolvi-
mento a déficits motores e intelectuais graves (30), ha a necessidade também de disponibilizacdo
de acesso aos servicos educacionais. Contudo, salienta-se que a inclusdo das criancas no ambiente
escolar foi uma dificuldade apontada para a promocao do direito a satide das criancas com scz. A
efetivacdo do principio da integralidade e do direito a satde, “depende de dispositivos interseto-
riais que articulem atencdo especializada a salde, reabilitacdo, atencdo basica, além da inclusao no
ambiente escolar” (36, p. 2), pois a educagdo poderd minimizar os preconceitos sociais, ao propiciar
a insercao das criangas com scz.

Para que haja o adequado desenvolvimento das criancas que apresentam alguma deficiéncia, a exemplo
das criangas com scz, faz-se necessario priorizar as politicas publicas e responsabilizar os governos para
garantir que os servicos intersetoriais sejam capazes de atendé-las juntamente com as suas respectivas
familias (37), o que podera contribuir para a promo¢ao da satde enquanto direito de cidadania.

As limita¢des deste estudo estdo relacionadas ao fato de ter sido pesquisado em um municipio
especifico. Além disso, por se tratar de uma investigacao qualitativa, impossibilita a mensuracao
e a generalizacdo dos fatos investigados. Entretanto, salienta-se que os resultados encontrados
poderao ser equivalentes ou parecidos com o vivenciado em outros contextos, bem como colaborar
e/ou estimular estudos, a¢des e reflexdes futuras, que busquem contribuir para a promogao do
direito a satide das criancas com scz.
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Conclusoes

Mesmo com o aparato legal do direito a salde, ha dificuldades para sua efetivacdo. As facilidades
relacionadas ao comprometimento dos profissionais poderdo contribuir para a qualificacdo dos servi-
cos realizados, bem como para a satisfacdo dos usuarios e a promogao do direito a satide das criangas
com scz. O acesso a informacao e aos servicos disponibilizados (consultas, exames e transporte), bem
como a existéncia de uma rede de apoio familiar foram facilidades identificadas que podem colaborar
para a efetivacdo do direito a satde diante das necessidades apresentadas pelas criangas.

Todavia, a realidade estudada ainda apresenta dificuldades na promocgao do direito a satide das
criancas com scz (a demanda por servicos/consultas/exames maior que a oferta, o tempo e a fre-
quéncia insuficientes para as atividades de estimulacdo precoce, a inexisténcia de um espaco de
referéncia para um atendimento interprofissional e especializado, a inclusdo escolar, a disponibiliza-
cdo de transporte, a aquisicao de cadeira de rodas, érteses e préteses) para as quais sdo necessarios
investimentos em recursos humanos, materiais e organizacionais de modo a serem minimizadas/
sanadas, buscando-se a promogao do direito a satide de maneira integral.

A descricao das facilidades e das dificuldades na promocao do direito a satide de criangas com scz
poderd contribuir para o acesso aos servicos e as praticas de satide, mediante uma politica de satide
efetiva a realidade apresentada, colaborando para uma maior qualidade de vida.

Apoio financeiro

Este estudo ndo recebeu apoio financeiro.

Conflito de interesses

Os autores declaram n3o ter conflito de interesses de nenhum tipo.
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