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RESUMO

Objetivo: Conhecer a perspectiva dos profissionais de salde atuantes na aten¢do especializada acerca da assisténcia ofertada as
criangas com Sindrome Congénita do Zika virus na Rede de Atengdo a Satde.

Método: Estudo qualitativo realizado em Campo Grande-MS por meio de entrevista semiestruturada, entre Setembro e outubro de
2020, com 12 profissionais atuantes em um servico de referéncia para pessoas com deficiéncia fisica e intelectual. Utilizou-se a andlise
temdtica de Minayo e os subsidios tedricos do modelo de atengdo as condides cronicas para interpretacdo.

Resultados: A assisténcia na rede é fragilizada por aspectos relacionados ao acesso, acompanhamento e integracdo entre os diferentes
profissionais/servicos. As potencialidades envolvem a efetivacdo do sistema de referéncia e contrarreferéncia, a comunicacdo/
integracdo entre esses servicos e a capacitagdo dos profissionais.

Consideragdes finais: Os participantes percebem quea assisténcia éinfluenciada pela disponibilidade de profissionais capacitados
para atuar em rede e a otimizacdo do acesso e sequimento nos diferentes pontos de atencéo.

Descritores: Zika virus. Crianca. Doenca cronica. Continuidade da assisténcia ao paciente.

ABSTRACT

Objective: To know the perspective of health professionals working in specialized care regarding the assistance offered to children
with Congenital Zika Virus Syndrome in the Health Care Network.

Method: Qualitative study carried out in Campo Grande-MS through semi-structured interviews, between September and October
2020, with 12 professionals working in a reference service for people with physical and intellectual disabilities. Minayo's thematic
analysis and the theoretical subsidies of the care model for chronic conditions were used for interpretation.

Results: Assistance in the network is weakened by aspects related to access, monitoring and integration between different
professionals/services. The potential involves the implementation of the referral and counter-referral system, the communication/
integration between these services and the training of professionals.

Final considerations: The participants perceive that assistance is influenced by the availability of trained professionals to work in a
network and the optimization of access and follow-up at different points of care.

Descriptors: Zika virus. Children. Chronic disease. Continuity of patient care.

RESUMEN

Objetivo: Conocer la perspectiva de los profesionales de la salud que acttan en la atencién especializada acerca de la atencion que
se ofrece a los nifios con Sindrome Congénito del Virus Zika en la Red de Atencién de Salud.

Método: Estudio cualitativo realizado en Campo Grande-MS a través de entrevistas semiestructuradas, entre septiembre y octubre
de 2020, con 12 profesionales que actdan en un servicio de referencia para personas con discapacidad fisica e intelectual. Para la
interpretacidn se utilizd el andlisis tematico de Minayoy los subsidios tedricos del modelo de atencién a las condiciones crénicas.
Resultados: La asistencia en lared se ve debilitada por aspectos relacionados con el acceso, sequimiento e integracién entre diferentes
profesionales/servicios. £l potencial pasa por la implementacién del sistema de referencia y contrarreferencia, la comunicacion/
integracidn entre estos servicios y la formacion de profesionales.

Consideraciones finales: Los participantes perciben que la asistencia es influenciada por la disponibilidad de profesionales
capacitados para trabajar en red y la optimizacion del acceso y sequimiento en los diferentes puntos de atencion.

Descriptores: Virus zika. Nifio. Enfermedad crénica. Continuidad de la atencion al paciente.
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l INTRODUGCAO

As criancas que desenvolvem a Sindrome Congénita
do Zika virus (5CZ) apresentam indmeras manifestacoes
neuroldgicas que vao além da microcefalia com niveis de
gravidade, condigbes e necessidades de satide variadas®”,
0 que as leva a terem contato frequente com diferentes
servicos de atencéo a saude. No cenério nacional, em 2019,
registrou-se 3.474 casos confirmados de microcefalia rela-
cionada a referida sindrome e outras etiologias infecciosas.
Dentre eles,56,9% concentrou-se na regido Nordeste e 7,7%
na regido Centro-Oeste, sendo que Mato Grosso do Sul foi
notificado sobre 71 casos com suspeita ou diagnéstico de
anomalia congénita®. Frente a este cendrio epidemiolégico,
o Ministério da Saude lancou recomendacdes para acdes de
vigilancia a essa populagao no Brasil, com destaque para o
diagndstico e intervencao precoce®.

O Sistema Unico de Saude (SUS) tem buscado se con-
solidar com base na integracao dos servigos, na perspectiva
de continuidade do cuidado e na intersetorialidade para
a promogéo da saude A Rede de Atencdo a Saude (RAS)
tem como propdsito ofertar atencao de qualidade de forma
continua, integral e humanizada, mediante a articulacdo
entre agdes e servicos de salde e a construcao de relacdes
horizontais entre os diferentes pontos de atencao, tendo a
Atencao Priméria a Satude (APS) como porta de entrada®

Para criancas com SCZ, a disponibilidade dos servicos
que compdem a RAS é uma condicdo necessaria, mas nao
suficiente, para assegurar o acesso. Isso porque o sistema
também precisa ter a capacidade de facilitar a entrada, favo-
recer a continuidade da assisténcia e coordenar a atividade
intersetorial(‘”_ Ademais, o cuidado integral as criangas com
SCZ na RAS demanda maior articulagao entre os profissionais
dos diferentes pontos de atencéo, bem como de profissionais
capacitados para cuidar dessa populacéo.

Dentre as lacunas assistenciais a essas criancas e familias,
destacam-se a auséncia de uma rede consistente capaz de
viabilizar um fluxo definido para o cuidado a essa popula-
¢d0 no mesmo espaco fisico, de maneira multiprofissional
e longitudinal, com valorizacdo do vinculo, escuta ativa e
humanizada, bem como qualificacdo dos profissionais®.
As poucas e esporadicas acdes ja realizadas nos diferentes
pontos da RAS a publicos semelhantes ndo garantiu resolu-
tividade e continuidade as demandas singulares e continuas
dessas criancas e suas familias”.

Novas formas de organizacdo dos servicos que incluam
investimentos na gestdo e manejo das condigcdes croni-
cas, apostando-se na promogdo e manutencao da salde
das criangas com SCZ, independentemente de sua loca-
lizacdo geogréfica, séo necessarias com vistas a reduzir
mortes prematuras, incapacidades e agravos evitaveis® O
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comprometimento da equipe interprofissional e gestores da
salde que integram a RAS com a continuidade da assisténcia
a estas criancas, é imprescindivel para a implementacédo e
operacionalizacao de politicas existentes e no resgate do
conceito ampliado do processo satide-doenga®

Diante do exposto, na perspectiva de continuidade das
acoes pelos diferentes pontos da RAS, este estudo podera
subsidiar a assisténcia de enfermagem e de satude no plane-
jamento de agbes estratégicas assistenciais direcionadas a
promocao da qualidade de vida das criangas com sindrome
e suas familias. Na perspectiva académica, observa-se que
no Brasil, ainda é insuficiente o avanco de investigacoes
acerca da assisténcia as criancas com SCZ, principalmente
no que tange aos aspectos que envolvem a continuidade do
cuidado no contexto da RAS. Logo, questionou-se: como tem
sido a assisténcia as criancas com SCZ na rede de atencédo a
saude? Deste modo, o objetivo deste estudo foi conhecer a
perspectiva de profissionais de salide atuantes nos servicos
de atencéo especializada acerca da assisténcia ofertada as
criancas com Sindrome Congénita do Zika virus na Rede
de Atencéo a Saude.

B METODO

Trata-se de um estudo descritivo-exploratério de natureza
qualitativa, realizado na cidade de Campo Grande, capital
do estado de Mato Grosso do Sul, situada na regido Centro-
oeste do Brasil.Os critérios estabelecidos no Consolidated
Criteria For Reporting Qualitative Research (COREQ) foram
utilizados na elaboracdo do realtério de pesquisa.

A macrorregido de Campo Grande é composta por 34
municipios e uma populacédo total de 1.364.668 habitantes. O
estudo foi realizado em um dos seis servicos de reabilitacdo
que compdem a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
da Macroregigo, no ambito do Sistema Unico de Saude.

Este servico foi selecionado por ser o maior do estado e
também por constituir campo de estdgio da graduagao e pos-
-graduacao na area da saude (residéncia multiprofissional em
reabilitacdo). Como é referencia para pessoas com deficiéncia
fisica e intelectual, tem cadastrado muitos casos de criancas
com microcefalia, inclusive as com SCZ. Por ocasido do estudo,
este servigco contava com 13 médicos, um assistente social,
23 fisioterapeutas, 14 fonoaudiélogos, 29 psicélogos, 12 tera-
peutas ocupacionais, quatro enfermeiros e trés nutricionistas.

O convite para participar do estudo foi feito pessoalmente
pela pesquisadora principal, a todos os profissionais elegiveis,
com apoio da coordenadora. Nesta ocasidao, um profissional
ja manifestou sua ndo concordancia em participar.

Os informantes foram todos os profissionais com ensino
superior, que registraram o atendimento realizado as criancas
com SCZ e suas familias em prontuario. Nao foram incluidos
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os afastados em decorréncia da contingéncia adotada pela
instituicdo diante da pandemia causada pelo coronavirus
e aqueles que apds varias tentativas, alegaram indisponi-
bilidade em suas agendas para a realizacao da entrevista.

Os dados foram coletados nos meses de setembro e
outubro de 2020. Inicialmente a pesquisadora principal soli-
citou a coordenadora do servico, os prontuarios de todas as
criangas com SCZ atendidas no ano anterior (2021), afim de
identificar os profissionais de satide que registraram o aten-
dimento as mesmas. Na analise dos 14 prontuarios indicados,
contatou-se que dos 30 profissionais elegiveis, metade deles
estavam afastados. Os 15em atividade durante o periodo
da coleta de dados eram: um médico, um enfermeiro, um
nutricionista, um assistente social, dois psicélogos, cinco
fisioterapeutas e quatro terapeutas ocupacionais.

As entrevistas, do tipo semiestruturadas individuais, foram
realizadas em um Unico momento, em sala reservada na
propria instituicdo e todas pela primeira autora (enfermeira,
mestranda em enfermagem com experiéncia na realizacao
de entrevistas, em decorréncia da participacao em estudos
desenvolvidos por integrantes do grupo de pesquisa ao qual
é vinculada), que néo tinha qualquer tipo de relacdo com
os profissionais do servico.

Apesar do periodo pandémico, todas as entrevistas foram
presenciais, previamente agendadas, audiogravadas apos
consentimento do participante e tiveram duracdo média
de 60 minutos. Foram guiadas por um roteiro elaborado
especificamente para este estudo, constituido por questdes
relativas a caracterizacao dos participantes e a seguinte ques-
tdo norteadora: conte-me como vocé percebe a assisténcia
ofertada as criancas com SCZ no contexto da RAS?

Quando necessario também foi utilizado algumas ques-
tdes de apoio que inclufam as seguintes dimensdes: o
caminho percorrido pela familia na busca pelo cuidado;
a assisténcia ofertada nos diferentes pontos de atencédo a
saude da RAS; a comunicagao entre 0s servi¢os/profissionais
de saude dos diferentes pontos de atencéo de cuidado da
RAS; e as acdes que favorecem a continuidade do cuidado na
RAS.Tanto a questao norteadora quanto as de apoio foram
discutidas e aprimoradas no grupo de pesquisa responsavel
pela conducao estudo, o que levou os pesquisadores a con-
siderarem como desnecessario a realizagcao do teste piloto.

A finalizacdo da coleta de dados ocorreu quando todos
0s possiveis participantes ja haviam sido abordados e o ob-
jetivo do estudo alcancado. As duas pesquisadoras principais
(mestranda e orientadora) decidiram de modo consensual
n&o continuarinsistindo na participacdo dos trés profissionais
(um enfermeiro, um fisioterapeuta e um médico) que esta-
vam com problemas de disponibilidade para agendamento
da entrevista e por entender que 0os mesmos n&o queriam
participar, visto as inUmeras possibilidades apresentadas.

Para tratamento e anédlise dos dados, todas as entrevistas
foram transcritas na integra, preferencialmente no mesmo
dia de sua realizacdo e apds submetidas a analise de con-
teldo modalidade tematica’?. Na etapa de pré-andlise,
realizou-se a leitura flutuante das entrevistas para identifi-
cacdo das impressdes iniciais. Por conseguinte, procedeu-se
a exploracdo do material por meio de leitura minuciosa
das entrevistas, codificacdo dos dados e agrupamento em
nucleos do sentido!?.

Inicialmente identificou-se 22 cédigos brutos, que agru-
pados, deram origem aos seguintes nucleos: dificuldades
no acesso; comunicacao entre os profissionais da saude;
integracdo entre os servicos da RAS; atuacdo da APS na
assisténcia; resisténcia familiar para alta do servico especia-
lizado; referéncia e contrarreferéncia; o papel do gestor no
gerenciamento da assisténcia; conhecimento da familia/
profissional sobre o funcionamento da RAS; e a capacitacédo
do profissional para assisténcia em rede o cuidado em rede.
Na etapa de tratamento dos resultados, apds a classificacédo e
agregacao dos codigos, emergiram duas categorias tematicas
que foram interpretadas e discutidas a partir dos subsidios
tedricos do modelo de atencéo as condigdes cronicas (MACC)
1M e realizadas inferéncias em relacdo aos achados.

As entrevistas transcritas nao foram apresentadas aos
participantes para validacao de seu conteudo, visto que
devido ao momento pandémico e o afastamento de varios
colegas de trabalho, os profissionais estavam sobrecarregados
e ndo manifestaram interesse quando consultados sobre
esta possibilidade. Contudo, os resultados obtidos foram
submetidos a avaliagdo de outra integrante qualitativista do
grupo de pesquisa para verificacdo de possiveis equivocos
de interpretacédo, o que nao foi identificado.

O desenvolvimento do estudo atendeu os preceitos éticos
da Resolucdo 466/2012 e foi aprovado pelo Comité de ética
da instituicao signataria (CAAE n° 30718620.2.0000.0021 e
Parecer n°4.133.629). Todos os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e para pre-
servar-lhes o anonimato, na apresentacao dos resultados
os enxertos de suas falas estdo identificados com a letra “P”
seguida de um numero correspondente a ordem cronolégica
de realizacdo das entrevistas.

Hl RESULTADOS

Os 12 participantes do estudo tinham idades entre 26
e 46 anos (média de 35,6 anos), dos quais 11 eram do sexo
feminino, quatro fisioterapeutas, quatro terapeutas ocupacio-
nais, dois psicdlogos, um assistente social e um nutricionista.
Otempo de formagao variou entre trés e 18 anos (média de
11,6 anos), sendo que 10 declararam possuir uma ou mais
especializacdes. Ja o tempo de atuacdo no servico variou de
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desfalecida, encaminhar para o pediatra, a crianca ter
que sair com uma transfusdo de sangue ou para uma
hidratacdo. O suporte dos médicos a gente tem aqui
dentro, porque das vezes nGo tem da parte do posto de
saude. (P9)

Teve uma mde aqui que a crian¢a tinha mais sequelas,
e o0 que a gente vé como mais marcante: ela sempre
relata que tem um terreno do lado da casa dela que
estava cheio de mosquito da dengue, e assim, como
a questao da prevencdo, por que ninguém vai ld? Se
tivesse funcionado o servico de prevencao, ele tinha
que acontecer. (P11)

11 meses a 9 anos (média de 5,3 anos). As duas categorias
temdticas que emergiram da anélise das entrevistas serdo
apresentadas a seguir:

Fragilidades na assisténcia as criancas com
Sindrome Congénita do Zika virus na Rede de
Atencao a Saude

Dentre as dificuldades encontradas para ofertar a assis-
téncia continua na RAS, os participantes ressaltaram que a
descontinuidade do cuidado é reflexo da inexisténcia de
integracdo entre os diferentes servicos que compdem a rede
de apoio e cuidados as criangas com SCZ e suas familias:

A descontinuidade na assisténcia prestada no contexto da
RAS, também foi percebida como influente no modo como
0s gestores operacionalizavam os servicos que compdem
os diferentes pontos de atencdo da rede:

Sealguém falar que existe articulagéo entre os servicos,
é mentira; E muito ruim, parece que é cada um no seu
quadrado. Eamesma coisa da educacédo e satde, parece
que ndo se bate. (P4)

[..] por que muitas vezes eu acredito que o SUS néo fun- Na Rede toda de saude, eu acho que entra muito o papel

ciona? Porque ndo tem essa engrenagem, acho que as
coisas as vezes ficam falhas por causa disso, eu vejo que
é um jogo de peteca, um joga para o outro e ninguém

do gestor, a gente ter o olhar técnico de que os profis-
sionais sGo importantes, reconhecer isso e ter na Rede
esses profissionais de satide para fazer esse atendimento

que é fundamentale crucial para a estrutura do Sistema
Unico de Sadde. Tem muitas politicas bacanas, mas essas
politicas sozinhas, isoladas, ndo levam a lugar nenhum.
Tem que ser uma gestdo bem desenhada, estruturada
para todos os niveis, ndo dd para ficar pensando ali s6
naquele centro, naquela unidade, porque ela néo vai dar
conta detodo mundo; tem que ter essa visdo técnica do
assunto para tomada de decisbes pontuais. (P1)

acaba resolvendo o problema. (P6)

O encaminhamento das criancas com SCZ apds o nasci-
mento para admissao nos servigos de referéncia, com des-
taque para a auséncia de cadastro no sistema de regulagao,
também foram ressaltadas:

[..] outra coisa que eu também acho que acontece, até
paciente de Zika virus mesmo, saiu Id do (nome do hos-
pital), eles entregam os encaminhamentos e mandam
viraquina Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais
(APAE), chega aqui a gente vai olhar “néo tem lanc¢a-

Mesmo quando as necessidades das criancas eram
atendidas, as familias resistiam em aceitar a alta do servico
especializado e/ou a continuidade da assisténcia por outros
pontos de atendimento da RAS:

mento, ndo tem pedido, ndo tem nada, tem os pedidos
do médico que estGo na méo dela, mas no sistema nédo
tem nada, e sem sistema a gente ndo atende’, essa mde
tem que voltar de novo Id no posto, langar de novo um
pedido, esperar o Sistema Nacional de Regulagao(Sis-
reg) liberar o atendimento para ela voltar aqui; entdo
sdo falhas que eu acho que ndo precisava ter, a Rede é
muito falha [..]. (P5)

Ainda, essa falta de integracédo para atendimento das de-
mandas continuas nos diferentes pontos da atencao da rede,
foi ratificada pelos profissionais com situacdes observadas
que caracterizam a auséncia de cuidados primarios em salde.

Por exemplo, a crian¢a chega com quadro de diarreia
ou de desidratagdo, eu néo tenho suporte aqui dentro
da APAE. Vidrios casos de eu precisar pegar uma crian¢a
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Falta muito atendimento, por exemplo, na rede conse-
guem fisio, mas ndo conseguem Terapeuta ocupacio-
nal (TO), ndo conseguem psicologia, as vezes ndo tem
médico que atende. E aqui jd tem tudo. E complicado
aceitarem quando o filho néo precisa mais, por conta dos
médicos que aqui conseguem marcar tranquilamente
e Id fora elas falam que tém muita dificuldade para
conseguir[..]. (P3)

Quando vocé tem que dar alta é uma briga. Vocé tem
quetrabalhar muito na cabega delas (mdes), ‘Ah, porque
vai ficar sem médico e eu ndo quero, ndo vai dar alta,
porque meu filho vai envelhecer aqui, porque vai ficar
aqui’ Mas ndo tem mais o que fazer por aquela crian¢a
quando ela alcanca um patamar e jd estabilizou, tem
que veroutrainstituicdo, tem que veroutro lugarl...]. (P7)
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[..]as familias acham que os profissionais fora do servico
especializado ndo sdo capacitados para atender o filho
com sindrome. Tem essa questdo também, fala ‘atendeu,
mas nem ligou direito, ndo sabe, ndo entendem, vocés
aqui dentro sabem mais do que Id fora’As vezes eles ndo
querem atendimento Id fora, querem o nosso, por medo,
por insegurancga. (P9)

Isto porque as familias referiam o modo de cuidar pon-
tual e momentaneo ofertado na RAS, marcado por falta de
acolhimento e fragmentacao na assisténcia prestada:

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

Normalmente, quando a crian¢a vai para a rede ou
procuraoutro servico de assisténcia bdsica, até na parte
depsicologia, hd uma falta até de acolhimento. Porque
as vezes é um processo muito rdpido e ndo tem um aten-
dimento de manutenc¢do [...]. (P10)

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

Essa resisténcia era justificada por uma realidade marcada
por longas filas de espera para a assisténcia especializada:

Tem uma demora muito grande para realizacéo de
consultas e exames importantes. Isso é uma coisa que
tem que ser vencida, sdo filas de tempo de espera muito
grande, quando a criang¢a trouxer aquilo para vocé,
ndo vai ter nem mais sentido, porque jd passou aquela
fase[..]. (P1)

Edemorado osistema publico. Sei[..] jd chegou mée para
mim que disse que ficou um ano e meio aguardando neu-
rologista,em umafase téo critica do desenvolvimento da
crianca, onde um dia faz diferenca para essa crianca, ela
vai ficando cada vez mais longe dos pares dela |..]. (P11)

Contudo, ponderaram que essa demora pode estar
relacionada a deficiéncia na capacitacdo do profissional
responsdvel por lancgar esses atendimentos no sistema
de regulacao:

O médico colocou um Cédigo Internacional de Doen-
¢a (CID) que ndo é compativel, ai o sistema devolve.
E quem da Rede, da unidade de saude vai informar a
mde? Ninguém! Jd pegueivdrios pacientes que estavam
devolvidos e a mde néo sabia, ninguém sabia, ela vai
voltar na unidade e relancar de novo [..]. (P5)

Do mesmo modo, a demora no atendimento as de-
mandas das criangas com SCZ e suas familias, fragilizou-se
pelo conhecimento que a populacao e os profissionais de
saude detém sobre a organizagdo e funcionamento da RAS.

Eu acho que a populagdo ndo entende como funciona
asaude, muitas pessoas ndo entendem que a unidade
de saude faz esse matriciamento, essa integralidade
entre os outros servicos especializados. Acho que isso
que ndo é claro para a populacdo e nem para muitos
profissionais. Eles ainda ndo tém essa referéncia, e o pro-
grama foi criado para facilitar, encurtar essa distancia.
Porque a unidade de saude é no bairro da pessoa, os
agentes de saude sdo pessoas que jd frequentam ali,
que conhecem o bairro, as necessidades. Acho que isso
que demora, e ai eles ficam nessa fila longa, e todos os
servicos acabam sendo prejudicados por causa desse
fluxo. (P10)

Os relatos apresentados nesta categoria demonstraram
as fragilidades relacionadas ao acesso, acompanhamento e
integracdo da assisténcia entre os diferentes pontos da RAS
no cuidado as criangas com SCZ e suas familias. Em suma,
a continuidade da assisténcia era marcada por limitagoes
na organizacao e funcionamento da rede para subsidiar as
demandas desse publico, e pelo modo como os profissionais
e a populacdo compreendiam a assisténcia ofertada.

Estratégias para melhorar o fluxo assistencial a
crianga com Sindrome Congénita do Zika virus
na Rede de Atencao a Saude

Afim de atender as necessidades da crianca com a sindro-
me, em especial, pela atencdo especializada, os participantes
ilustraram como ocorre o fluxo de encaminhamento para
esses servicos no contexto da RAS:

O encaminhamento para o Centro Especializado em
Reabilitacdo pode ser feito por qualquer profissional
da Atencéo Bdsica. E muito mais rdpido se ele for até a
unidade de satide proxima a sua casa e um profissional
ter esse conhecimento, saber que atende aqui. Isto en-
curtao fluxo. (P11)
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Para além da atencéo especializada, diante das demandas
de cuidados necessarios a longo prazo, alguns profissionais
valorizavam o papel da APS na prevencéo de agravos e
promocao da saude, bem como da assisténcia na atencéo
secundaria diante de intercorréncias:

Acho que o servico especializado é de extrema impor-
tancia, mas ndo é mais importante do que o servico de
prevencdo. Entdo, se a gente tiver um pré-natal bem-
-feito, tudo que envolve prevencdo, se a gente tiver isso
melhor, a gente tem menos necessidade dos servicos
especializados. (P11)

Oque as mdes relatam é que elas consequem fazer a con-
sulta no postinho de saude, e Id os médicos consequem
daro suporte para aquela crianca, fazer vacinagao, fazer
exames de rotina. Quando a crianga tem, por exemplo,
uma crise convulsiva, e vai para um pronto atendimento,
elas também séo assistidas, a crianga é estabilizada. Mas
elas falam que é demorado, que tem que permanecer
muito tempo nas unidades, mas no final consequem
receber o atendimento. (P1)

Os participantes reconheciam a importancia e necessi-
dade de integracado/comunicacdo entre os diferentes pontos
da rede para garantir a continuidade da assisténcia:

como faz para trazer esse paciente para o servico’, e trés
dias depois a paciente estava com a cadeira..]. (P5)

E apresentaram estratégias que poderiam potencializar
a comunicagao entre os servicos da RAS:

Porexemplo, ainstituicdo X atendia, ndo atende mais, ela
deveria mandar encaminhado o prontudrio, alguns exa-
mes que jd foram realizados porId, para a gente; as vezes a
gente comega afazerum tratamento e as vezes acrian¢a
ndo precisava fazer aquilo porque jd foi realizado. (P4)

Naquela regulacdo de vagas [encaminhamento], talvez
escrevendo, detalhando, acho que é importante docu-
mentar bem para o préximo profissional que vai ver o
encaminhamento daquela alta hospitalar, entender
bastante coisa. séo muitos profissionais e as informacoes
acabam se perdendo. (P8)

Ter um prontudrio universal desses pacientes jd facilitaria
muito. Por exemplo aqui eu vejo as informacdes bdsicas
que preciso. Quando abro o sistema, sei que o paciente X
é atendido pela fono, pela terapeuta ocupacional, na 4@
feira, um as nove e outro as oito, o Classificacdo Interna-
cional de Doenca dele, sei que ele faltou semana passada.
Sao coisas que facilitaria se fosse assim na rede[..]. (P11)

Referente a continuidade da assisténcia nos diferen-

Eu acho que a Rede SUS tem que estar interligada, um tes niveis de atencao a saude, ressaltaram que as familias
tem que somar com o trabalho do outro, muitas vezes a eram orientadas a buscarem os atendimentos conforme
gentendo pode apontar e nem criticar. Acho que a Rede o grau de complexidade da necessidade apresentada e
tem queestar integrada, jd imaginou se a crianga viesse que existia contrarreferéncia nos casos de alta do servico
para a Associagcdo de Pais e Amigos dos Excepcionais e especializado, assim como encaminhamento para servicos
aqui tivesse um contato com a unidade de satide, se a de maior complexidade:

gente tivesse um contato com o agente de saude, seria
tudo perfeito, olha o quanto essa familia ia ganhar,
quanto a crian¢aia ganhar. (P6)

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

Neste sentido, exemplificaram os beneficios dessa co-
municagdo entre os servicos da RAS:

Outrodia, uma médica nova na unidade de satide ligou
porque ndo estava consequindo fazer pedido de cadeira
derodas, eu falei: ‘doutora estou a disposi¢do para o que
a senhora precisar, de Classificagéo Internacional de
Doenca, de orientag¢do, de encaminhamento, como faz
para chegar no Centro Especializado em Reabilitacao,
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Aqui o centro de reabilitagdo é ambulatorial, entdo
os atendimentos sdo agendados. Fora isso, qualquer
outra coisa que acontecer oriento a buscar a Unidade
Bdsica de Saude ou pronto atendimento. Se a crian¢a
estd com febre, vocé ndo vai ficar esperando o préximo
atendimento [no servico especializado] na outra semana
para ser medicado. Vocé vai procurar a Unidade Bdsica
de Saude, Id eles vao verificar se dd para conter aquilo
aliou vai te encaminhar para o centro de atendimento
médico. Vocé tem que agir conforme o sintoma que estd
no momento. (P1)

A gente sempre faz as reunides mensais para informar
as unidades os pacientes que tiveram alta, ai a gente
faz um relatério com todos os pacientes e envia para as
unidades, porque eles séo referéncia, conforme o local
de moradia daquele paciente, a unidade de referéncia
é enviado pelo que a gente chama de grupo condutor
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[...] nele sGo tracadas estratégias que vao envolver a
integralidade do servico; o servico aqui do Centro Es-
pecializado em Reabilitacdo e dos os outros pontos da
Rede de atendimento alimentam as informacées para
o paciente retornar Id na unidade, ou mandar o agente
comunitdrio de saude para ir Id visitar, ver o que acon-
teceu, e minimizar prejuizos. (P11)

Quando chega uma crian¢a que jd recebeu atendimento
endo éelegivel parands, a gente faz a contrarreferéncia
com uma justificativa por escrito e encaminha para
outras instituicées que atendem pessoas, de repente
com uma sequela mais grave é o filantropico [nome
dainstituicdo], ou a gente encaminha pacientes para a
rede SUS, se precisa de fisioterapia, a gente encaminha,
existem clinicas no SUS que realizam esse servico, com
a contrarreferéncia. (P12)

Os participantes ainda destacaram que para fortalecer
o cuidado em rede para esse publico, a atitude/comporta-
mento do profissional faz a diferenca:

Primeiramente, vejo que ter pessoas (profissionais) com-
prometidas, com conhecimento, com bagagem, que
queiram fazer as coisas acontecerem; para poder estar
tudo interligado. Acho que um trabalho de Rede néo
é facil, precisa de muito estudo, muito conhecimento,
muita estratégia [..]. (P6)

Sete deles mencionou a capacitacdo como muito impor-
tante para atuar em rede, conforme algumas falas elencadas
a sequir:

Capacitacdo dos profissionais para a comunicacdo em
Rede. Néo s6 no dmbito da satide, mas no da educacdo
também, porque essa crianga vai passar pela educagdo,
acho que é o principal. (P11)

Tem que capacitar, investir em formacao... formacgéo
e formacgao! Os profissionais precisam ser capacitados
para trabalhar em rede. (P2)

Nesta categoria, destacaram-se os aspectos potenciais
para a continuidade da assisténcia da crianca com SCZ na
RAS, os quais envolvem o funcionamento do sistema de re-
feréncia e contrarreferéncia nos diferentes niveis de atencao
a salde e a comunicacao/integracao entre esses servigos.

M DIscussAo
Na perspectiva de profissionais de salde em estudo, a

assisténcia as criancas com SCZ na RAS apresenta fragilidades
e potencialidades. Para garantir a continuidade da assisténcia

aestas criancas e suas familias no contexto da RAS, é preciso
que haja fluxos de atendimentos pré-estabelecidos e que
estes sejam claros, constituidos por acées de cuidado arti-
culadas e que tenham como propdsito o acompanhamento
longitudinal. Isto porque, apds o diagndstico, essas familias
precisam ser inseridas em uma rotina de atendimentos que
acolham as multiplas necessidades dessas criangas que, na
maioria das vezes, requerem tratamentos a longo prazo que
envolvem uma ampla gama de profissionais e servicos em
todos os niveis de atencdo do SUS(2,

Para que a integralidade do cuidado seja efetivada,
em especial as pessoas com condicdes cronicas, a acao
de usuarios, trabalhadores e gestores constitui elemento
indispensavel’®. De acordo com os profissionais deste
estudo, a integralidade do cuidado, tal como proposto no
MACC", poderia contribuir para reducédo das fragilidades
identificadas quando apontam que,por vezes, na tentativa
de proporcionar aos filhos o que elas consideram melhor, as
maes enfrentam muitos desafios no acesso aos servicos da
rede e por esta, razdo estabelecem seus préprios itinerarios.
A dificuldade de acesso aos servicos da rede de assisténcia
é uma realidade vivenciada por cuidadores de pessoas em
diferentes estagios de desenvolvimento e com diferentes
condigbes cronicas tem se tornado cada vez mais frequentes.
Estudos realizados no Brasil™'9e no exterior' apontam
os caminhos percorridos e os desafios enfrentados pelos
cuidadores em busca de assisténcia.

No caso de criangas com SCZ a dificuldade na operacio-
nalizagdo do fluxo de atendimento pode estar relacionada
ao conhecimento insuficiente acerca da sindrome e/ou
despreparo dos servicos e profissionais que atuam na RAS
para atender as demandas desse publico™. Estudo realizado
com 19 familiares cuidadores de criangas com necessidades
especiais em dois municipios brasileiros, ressaltou que essa
rotina é marcada por peregrinagdes nos diferentes pontos
da RAS, principalmente na busca pelo diagnédstico médico
e, posteriormente, pelo atendimento no servigo especiali-
zado'"9 o que foi destacado também neste estudo.Estudo
cujo objetivo foi identificar os preditores de acesso a apoio
entre familias de criangas de 0 a 6 anos com necessidades
especiais em salde no Reino Unido, apontou a necessidade
de aprimoramento nos processos de identificacdo formal
das demandas dessas criancas e suas familias, bem como
de abordagem das disparidades socioecondmicas e forneci-
mento de servicos mais acessiveis, referente por exemplo, a
coordenacao de suporte e prestacao flexivel de servicos!®.

Na percepcdo dos profissionais deste estudo, mesmo
apos a insercao das criangas nos atendimentos do servico
especializado, persistem fragilidades na oferta de uma as-
sisténcia continua, decorrentes de lacunas na integracdo
com os outros servigos da RAS. Esses achados corroboram
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resultados de um estudo realizado com profissionais de satide
de um servico de atencdo domiciliar no sul do Brasil, o qual
apontou que a comunicacdo com as unidades de satde
ocorre apenas para informar a admissao ou o desligamento
da crianga no servico, sendo que raramente sao enviadas ou
recebidas informacoes a respeito da assisténcia entre esses
dois momentos'.

Ainda, em relacdo as fragilidades, as lacunas na integra-
cdo entre os diferentes pontos de atencao da rede, além
de constituirem barreiras na assisténcia as criangas com
condic¢des cronicas, resultam em prejuizos a qualidade
do atendimento e expdem as fragilidades do processo de
organizagéo e gestdo assistencial da RAS.

Um aspecto importante no que concerne as agoes
preventivas tem relacdo com a falta de coordenacao do
cuidado evidenciada por demandas de satude das criancgas
com SCZ nado absorvidas pela APS. Revisao sistemética sobre
a qualidade da assisténcia a crianca de zero a cinco anos na
APS no Brasil, constatou que existem limitagdes de acesso a
esses servicos, bem como fragilidades na abordagem familiar
e comunitdria como consequéncia da formacao deficitaria de
recursos humanos inseridos nesses cendrios assistenciais'.
A dificuldade de acesso a uma assisténcia de qualidade,
sobretudo para criangas com necessidades especiais de
saude segue como desafio, mesmo em paises com politicas
arrojadas em prol da cobertura universal, acessibilidade e
qualidade do atendimento. Na Tailandia por exemplo, as 43
familias de criancas com necessidades especiais residentes
nazona rural participantes de um estudo de Grouded Theory
apontaram como principais problemas na assisténcia a estas
criancas, a falta de apoio dos profissionais e as questoes
geogréficas (distancias) dos servicos de saide®@”,

Estudo sobre a rede de suporte de maes cuidadoras,
constatou a insatisfacdo delas com o servico/atendimento
mais proximo a sua residéncia, o que as levam a procurar
atendimento em um servico especializado, apesar de isto
exigir esforcos relacionados com o deslocamento devido a
distancia maior®?. Dentre as razdes que motivam as familias
em busca desses servicos, destacam-se a confianga dos pais
nos profissionais de sadde que l& atuam, as expectativas
sobre qualidade do cuidado prestado, a experiéncia pessoal
e/ou da rede social e a satisfacdo com o atendimento'®%),
Logo, infere-se que ¢é preciso expandir as estratégias para
além dos formuladores de politicas publicas, de modo a
envolverinstituicdes de ensino na formacao de profissionais
comprometidos com o fortalecimento da APS.

Diante das fragilidades encontradas para a continuidade
do cuidado a crianca com SCZ na RAS, destaca-se que as fa-
milias demonstram resisténcia em desvincular-se dos servicos
especializados relatando que, por vezes, os profissionais da
APS desconhecem as demandas em salude dessas criangas
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e suas familias, pois os vinculos foram construidos com os
servicos que as familias mais acessaram inicialmente, os
niveis secundarios e terciarios do SUS?,

Outro aspecto relevante relaciona-se com o fato de
que as familias assistidas pelo centro especializado em
reabilitacdo visualizam esse servico como mais qualificado
que os demais que compdem a RAS, além de idealizarem
o conceito de reabilitacdo vitalicia para as criancas afetadas.
Como resultado, por vezes, observa-se a utilizagao simulta-
nea dos centros terapéuticos, o que pode gerar sobrecarga,
aumentar custos sem relagcdo com resolutividade, além de
prejudicar o acesso de criangas com problemas de saude
semelhantes, que ndo tém seu acompanhamento efetivo
por barreiras de acesso como a auséncia de vaga, horério
e profissional®

Um dos aspectos que favorece a descontinuidade do
cuidado as criangcas com SCZ apés a alta do servico espe-
cializado, relaciona-se com o modo como essas familias
sao recebidas nos pontos de atencado a salde da RAS, por
vezes, marcado pela falta de acolhimento das dificuldades
enfrentadas por elas”. Por isso, torna-se fundamental o inves-
timento em relacées horizontalizadas entre os profissionais
de salide e as pessoas com condic¢des cronicas, por meio do
acolhimento e didlogo.

Considerando a falta de seguimento apontada pelos
profissionais deste estudo, destaca-se que as barreiras de
acesso aos servicos de atendimento especializado consti-
tuem obstaculos para uma assisténcia integral e continua
as criancas com SCZ, que comumente enfrentam longos
tempos de espera para realizacéo de exames e consultas
especializadas. Isso pode gerar, entre outras consequén-
cias, prejuizos para o estado de salde dessas criancas,
que enquanto aguardam atendimento, podem apresentar
agravamento do seu quadro clinico®). Uma vez inserida
no servico, estas criangas podem ser acompanhadas em
programas de telereabilitacédo, o que pode representar uma
ampliacdo na continuidade do cuidado e suporte adequado
as criancas com necessidades especiais e suas familias®® e
a0 mesmo tempo, abrir espago para que outras criangas
tenham acesso ao servico especializado. Contudo, precisa
existir um protocolo de acompanhamento em que seja
previsto o atendimento presencial com freqiéncia definida
de acordo ndo sé com a evolucédo da crianga, mas também
em relacdo a capacitagdo de seus cuidadores.

Os empecilhos relacionados a morosidade no acesso
aos especialistas, acrescentados ao distanciamento entre
a procura e oferta da assisténcia a essas criangas na RAS,
resultam na busca por acessos alternativos para garantir
a continuidade do cuidado. Dentre eles, destaca-se o au-
mento da busca por convénios privados para ter acesso a
determinados servicos, como fisioterapia e consultas em
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momentos de necessidade®, bem como a substituicao
dos servicos da APS pelos atendimentos em unidades de
pronto-atendimento!%2”,

Considera-se a necessidade de reorganizacdo dos ser-
vicos de salde da rede, com vistas as acdes que propiciem
agilidade nos processos de diagndstico, encaminhamento
e tratamento das criancas com SCZ, destacando-se o for-
talecimento do processo de regulagdo em saude. Estudo
aponta que a fragilidade nesse processo é muitas vezes
resultante da rotatividade de gestores e profissionais de
salde, em especial, na APS, devido ao tipo de contratacao.
Esta rotatividade, sem duvida pode comprometer direta-
mente a longitudinalidade do cuidado e constituir fator de
descontentamento com a assisténcia?”.

Dentre as potencialidades percebidas na assisténcia a
crianga com SCZ na RAS, destaca-se o fato de que qualquer
profissional da APS pode encaminhar essas criangas para os
servicos especializados, de forma que os médicos nao séo
0s Unicos envolvidos nos encaminhamentos e tratamentos
dessa populacéo. Isso demonstra um avango na valorizagao
da assisténcia multi e interprofissional, e na construcao de
uma rede organizada com um fluxo 4gil e descentralizado
para atender as demandas daqueles que vivem com doencas
cronicas e complexas'?.

Outra potencialidade referida foi o reconhecimento da
importancia da APS na articulagdo para a continuidade do
cuidado da crianca com SCZ. De fato, a APS pode abranger
os problemas de salide da populacéo, de forma regionalizada
e articulada com politicas publicas, com foco na promocéo
da saude e prevencdo de doencas. Quando integra uma
rede assistencial ampla, articulada e com fluxogramas bem
definidos é capaz de atuar de forma efetiva no enfrenta-
mento das condigcdes cronicas, colaborando para o controle
da doenca e diminuicao das hospitalizacoes evitaveis®?”.

Neste sentido, a puericultura, as acdes de estimulacdo
precoce, 0 encaminhamento a assisténcia especializada e
a identificacédo das familias com risco social, constituem
acoes estratégicas de cuidado as criangas com SCZ e suas
familias, que podem ser desenvolvidas pelos profissionais da
APS@2_Os profissionais deste estudo também apontaram a
integracdo/comunicacdo entre os diferentes pontos da rede,
como aspecto potencial no cuidado a crianga com a sindro-
me. Protocolos foram sugeridos para direcionar o processo
de comunicacéo, com o objetivo de evitar intervencdes e
orientacdes desarticuladas que dificultam a compreenséo
da familia e o seu agir em prol do bem estar da crianga®®.

Dentre as estratégias para potencializar a comunicagao
entre os profissionais, estudo desenvolvido a partir das ex-
periéncias no Reino Unido destacou a utilizacdo de recursos
digitais dos cuidados em satde. O uso de tecnologias da
informacdo precisa ser reconhecido como um facilitador

para melhorar as experiéncias do paciente e a qualidade dos
atendimentos de servicos de satide®?, Cita-se, como exem-
plo, 0 uso das redes sociais virtuais como um espaco para
troca de experiéncias,tanto em relacéo as acdes de cuidado
quanto abusca por tratamento frente a condicao cronica®?,

Além disso, pondera-se que o uso compartilhado de
registros eletrénicos de saude entre prestadores de saude
publicos e/ou privados poderia minimizar esta problematica,
além de considerar que os dados gerados por essas ferra-
mentas como subprodutos do cuidado podem ser usados
para apoiar politicas publicas e o planejamento assistencial
destinado as singularidades das criancas com SCZ. Cabe
salientar, ainda, que a estrutura operacional e um sistema
l6gico de funcionamento sao elementos constitutivos e
importantes para operacionalizacdo da RAS.

Outro aspecto apontado como potencialidade, é a pos-
sibilidade de orientacdo as familias em relacéo a busca por
atendimentos nos diferentes niveis de atencdo a salde do
SUS, de acordo com o grau de complexidade apresentando
pelas criancas com SCZ. Isso porque, frente a exacerbacgao
da condigdo crénica da crianga, ou mesmo diante de um
quadro agudo a maioria dos pais tendem a acessar pre-
ferencialmente os servicos especializados onde a crianca
j& faz acompanhamento. Porém, esses servicos possuem
recursos limitados, cujo acesso deve ser reservado apenas
para 0s momentos em que a experiéncia especializada seja
de fato, necessaria.

Apods a alta do servico especializado, a continuidade
da assisténcia as criancas com SCZ, precisa ocorrer em
consonancia com sistema de referéncia e contrarreferéncia,
considerado como um dos elementos-chave para organi-
zagao e seguimento assistencial. Esse sistema é capaz de
beneficiar criancas com condicdes cronicas e suas familias,
pois permite a identificacdo precoce de alteracdes clinicas,
um segmento de cuidado sistematizado e ininterrupto, que
visa minimizar os danos a salde e contribuir para melhorar
a qualidade de vida dos envolvidos®,

Para modificar a realidade, é preciso criar uma rede de
assisténcia fortalecida, constituida por servicos de satde
que cuidem das criancas e de suas familias, de maneira
multiprofissional e longitudinal, com valorizagdo do vinculo,
escuta ativa e humanizada, bem como qualificacéo dos pro-
fissionais®. Para tanto, reitera-se a necessidade das equipes
que atuam na Atencado Primdria a Salde estarem preparar
para uma melhor atuagdo junto a estas familias.

Considera-se como possiveis limitagdes deste estudo o
fato de 0o mesmo ter sido desenvolvido apenas com profis-
sionais da atencédo especializada, além de nao ter contado
com a participacdo de todas as classes profissionais que
atuam no servico, em especial o enfermeiro, visto que na
maioria das vezes é quem coordena as agdes de cuidado
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nos diferentes niveis assistenciais. Ndo conseguir dispor
de tempo para participar do estudo reflete um pouco do
excesso de trabalho que o profissional enfermeiro enfrenta
em seu cotidiano de trabalho em todos os niveis assisten-
ciais. Contudo, os achados podem servir de subsidios para
a elaboracdo de politicas publicas especificas para essas
criancas e tantas outras que convivem com uma condicdo
cronica, de forma a considerar suas demandas singulares
de atencao em saude, numa perspectiva multidisciplinar,
integral e continua.

Il CONSIDERACOES FINAIS

Aassisténcia ofertada as criangas com SCZ, na perspectiva
dos profissionais de salide atuantes na atencao especializada,
apresenta fragilidades e potencialidades no que se refere a
continuidade do cuidado na RAS. Embora a descontinuidade
do cuidado seja um achado reiterado na literatura, nesse caso
especifico, isto acontece devido a auséncia de profissionais
qualificados para atuar com essa clientela. Ha fragilidades
na conexao dos pontos da rede e na capacidade desta em
otimizar o acesso e seguimento da assisténcia nos diferentes
pontos de atencao.

Quando os familiares cuidadores séo encaminhados aos
servicos da Atencao Primaria, eles tém resisténcia por ndo
se sentirem acolhidos e atendidos em suas especificidades
de cuidado com estas criangas. A inexisténcia de integracdo
entre os diferentes servicos que compdem a rede de apoio
e cuidados as criangas com SCZ contribui para essa dificul-
dade. Considerando que o cendrio em que este estudo foi
desenvolvido é uma das referenciais nacionais para o cui-
dado de criancas com SCZ é necessério que as praticas em
outros cenarios sejam também estudadas para contrapor
ou corroborar com estes achados.

Os profissionais apontaram como estratégias para poten-
cializar, na prética, a manutencédo dessa assisténcia, o forta-
lecimento do sistema de regulacdo e uma maior integracéo
entre os distintos pontos de aten¢ao a saude, de modo a
superar as barreiras de acesso e seguimento destas criangas
na RAS. Para tanto, é preciso considerar a importancia de
acoes assistenciais humanizadas, abrangentes e articuladas
que incluam o tratamento, vigilancia, prevencao de doencas
e a promogcao da salde das criangas com a sindrome nos trés
niveis de atencdo do SUS, em especial, na APS. Além disso,
os atores do cuidado devem apropriar-se do seu papel, em
especial no que se refere asimplicagdes para a enfermagem,
de que este profissional atue como articulador na organi-
zacdo da assisténcia a essa populacao no contexto da RAS.

Por fim, os achados deste estudo sdo relevantes e preci-
sam ser considerados na formacao dos futuros profissionais,
bem como na educacéo permanente daqueles que atuam
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nos servicos que integram a RAS. Almeja-se refletir sobre a
importancia da comunicacdo/integracdo entre os diferentes
profissionais e pontos de atencdo da RAS na assisténcia a
essa populacdo, efetivando o sistema de referéncia e con-
trarreferéncia para a longitudinalidade do cuidado. Sugere-se
que em estudos futuros, para uma melhor compreensao de
como ocorre essa assisténcia, seja priorizado a participa-
cado do profissional enfermeiro e dos familiares cuidadores
destas criancas.
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