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RESUMO:

A epidemia do virus Zika evidenciou a necessidade de reorganizacdo da rede de atencdo a
salde de criancas e familias, com a incorporacdo de servigos voltados ao enfrentamento
de miltiplas deficiéncias. Tornou-se fundamental garantir o acesso a rede e qualificar a
atencdo para prevenir, diagnosticar precocemente e oferecer tratamento adequado. Este
estudo analisa a garantia de acesso, a avaliacdo da vulnerabilidade, o vinculo terapéutico, a
coordenac¢do do cuidado, a atuacao da equipe de referéncia e o apoio matricial, articulados
aos projetos terapéuticos singulares. Criancas suspeitas foram acompanhadas durante quatro
anos e, ao final desse periodo, realizaram-se grupos focais com mdes e profissionais de sadde.
Os resultados evidenciam a fragmentacdo do processo de trabalho e das relagdes entre os
diferentes profissionais, dificuldades na coordenagdo do cuidado pela Atencdo Primaria a Sadde,
centralidade do procedimento em detrimento de abordagens integrais e limitada consideragao
das dimensdes subjetiva e social. Ao mesmo tempo, observa-se a poténcia do Sistema Unico de
Salde na materializacao de seus principios nas praticas das redes e servicos, com valoriza¢ao
do trabalho em equipe e mudancas nos modelos de atencdo e gestdo. A protecdo da saide
das criancas e de suas familias requer o fortalecimento da Aten¢do Primaria a Sadde em rede,
orientada pela defesa da vida.

RESUMEN:

La epidemia del virus Zika evidenci6 la necesidad de reorganizar la red de atencién sanitaria de nifios y
familias, incorporando servicios destinados al abordaje de multiples discapacidades. Resulté fundamental
garantizar el acceso a la red y cualificar la atencion para prevenir, diagnosticar precozmente y ofrecer
tratamiento adecuado. Este estudio analiza la garantia de acceso, la evaluacién de la vulnerabilidad, el
vinculo terapéutico, la coordinacion del cuidado, la actuacion del equipo de referencia y el apoyo matricial,
articulados a los proyectos terapéuticos singulares. Se realiz6 el seguimiento de nifios sospechosos durante
cuatro afos vy, al finalizar dicho periodo, se llevaron a cabo grupos focales con madres y profesionales
sanitarios. Los resultados evidencian la fragmentacién del proceso de trabajo y de las relaciones entre
los distintos profesionales, dificultades en la coordinacién del cuidado desde la Atencién Primaria de
Salud, centralidad del procedimiento en detrimento de enfoques integrales y escasa consideracién de las
dimensiones subjetiva y social. Al mismo tiempo, se observa la fortaleza del Sistema Unico de Salud en la
materializacion de sus principios en las practicas de las redes y servicios, con valorizacion del trabajo en
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equipo y cambios en los modelos de atencidn y gestién. La proteccién de la salud de los nifios y sus familias
requiere el fortalecimiento de la Atencién Primaria de Salud en red, orientada por la defensa de la vida.

ABSTRACT:

The Zika virus epidemic highlighted the need to reorganize the health care network for children and
families, incorporating services aimed at addressing multiple disabilities. Ensuring access to the network
and improving the quality of care became essential to prevent, enable early diagnosis, and provide
appropriate treatment. This study analyzes access, vulnerability assessment, therapeutic bonding, care
coordination, the role of the reference team, and matrix support, articulated through individualized
therapeutic projects. Suspected cases were followed for four years, and focus groups were conducted with
mothers and health professionals at the end of this period. The findings reveal fragmentation in the work
process and in professional relationships, difficulties in care coordination within Primary Health Care, a
procedure-centered approach, and limited attention to subjective and social dimensions. At the same time,
the strength of Brazil's Unified Health System (SUS) is evident in the implementation of its principles in
service networks, including teamwork and changes in care and management models. Protecting the health
of children and their families requires strengthening Primary Health Care within an integrated network
guided by the defense of life.
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1. Introducao

A epidemia da doenca exantematica pelo virus Zika foi registrada em 2015 em todo o Brasil,
principalmente nos estados do nordeste brasileiro. No segundo semestre desse ano, ocorreu
um aumento inesperado de casos de microcefalia e Pernambuco surge como epicentro da
epidemia, sendo o estado com maior niumero de registros (Diderichsen, Augusto, & Perez, 2018).
Isso suscitou a necessidade de reorganizacdo da rede de atencdo a saude das criancas e do
suporte intersetorial as familias, incorporando com urgéncia diversos servicos com abordagem
as multiplas deficiéncias trazidas pela epidemia.

O Sistema Unico de Saude (SUS) precisou adequar-se & nova realidade, resultando em necessidade
de maior nimero de consultas, exames, internacbes e procedimentos de reabilitacdo. Ainda foi
necessaria a garantia de acesso a uma rede integrada de servicos e a qualificacdo da atencdo
a saude para prevenir, diagnosticar precocemente e ofertar tratamento adequado no momento
oportuno; isso deveria ocorrer a partir da Atencao Primaria a Saude (APS).

A APS tem um papel fundamental para o acompanhamento do crescimento e desenvolvimento
da crianca, desempenhando o papel de coordenadora do cuidado e ordenadora da rede de
atencdo a saude. No territério de moradia, cabe o acompanhamento integral das familias e
o estabelecimento de Projetos Terapéuticos Singulares (PTS) responsabilizando-se pela
singularidade dos casos mais complexos. A partir das necessidades das criancas com sindrome
congénita associada ao Zika virus (SCVZ), cabe a APS articular a rede de atencdo para o melhor
acompanhamento, mantendo o vinculo com elas e com suas familias.

Além disso, destaca-se o papel de monitoramento da evolucdo das criancgas, possibilitando
a oferta de cuidados e identificando novas necessidades de ajuda. A atencdo especializada
ambulatorial e hospitalar também foi mais demandada pela nova epidemia, sendo necessario
0 encaminhamento aos servicos especializados e nestes servicos a uma assisténcia
interdisciplinar estruturada.

Entretanto, no cotidiano das agdes, observaram-se lacunas comprometendo a integralidade
das praticas em rede, tanto no sentido interdisciplinar como intersetorial. Este estudo busca
analisar a rede de atencdo a saude para o acompanhamento de criancas com SCVZ a partir
do olhar da mée ou cuidadores sociofamiliares e dos profissionais de saude, analisando as
percepgdes quanto ao acesso a rede de atencao a saude para diagndstico e acompanhamento.

2. Método

Trata-se de pesquisa qualitativa, com aplicacdo da técnica de grupo focal como instrumento de
coleta de dados, como etapa final de um estudo longitudinal retrospectivo e prospectivo, o qual
realizou o acompanhamento das criancas nascidas no Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Pernambuco (HC) entre outubro de 2015 e fevereiro de 2016, incluindo as criangas
cujas maes relataram doenca febril e/ou exantema no decorrer da gestacdo e acompanhadas a
partir do ambulatério de puericultura do Hospital.

O seguimento, no ambito da pesquisa maior, teve duracdo total de quatro anos prospectivamente,
realizando avaliacdo nos prontuarios e informacgdes familiares de dados clinicos, neuroldgicos e
psicossociais retrospectivamente quando era necessario. Portanto, caracteriza-se como parte
de um estudo de coorte com componente retrospectivo e seguimento prospectivo, analitico,
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tendo como unidade de andlise as criancas e sua rede sociofamiliar, com base na selecdo por periodo de
nascimento e possivel exposicao ao virus Zika.

Foram definidos eixos de investigacdo: 1) a politica de saude e as redes de atencdo; 2) o desenvolvimento
infantil e a énfase neuroclinica; 3) o contexto psicossocial. Foi considerado o conjunto de varidveis que
auxiliam na andlise da vulnerabilidade social e subjetiva, mas objetivaveis e necessérias para ampliacdo
da capacidade de andlise e de intervencao de todos os envolvidos no contexto da doenca. A busca ativa
territorial foi realizada em parceria com municipios na tentativa de vincular as criancas para acompanhamento
conjunto na APS e no ambulatério de desenvolvimento infantil do HC, considerando as criangas suspeitas
de atraso no desenvolvimento.

Ao final do acompanhamento de quatro anos, dois grupos focais foram realizados respectivamente, em
agosto e setembro de 2019, o primeiro com trabalhadores da APS e da atencdo especializada, ambulatério
de desenvolvimento infantil do HC; e o segundo com familiares de parte das criancas acompanhadas e
confirmadas com SCVZ, ambos com o objetivo de ampliar a andlise das abordagens ja consolidadas durante
a coorte, acompanhamento ambulatorial especializado e no territorio, observacoes e intervencoes realizadas.

O grupo focal tem como base a interacdo entre as pessoas partindo de um grupo selecionado e colocando
em discussdo temas especificos a partir, neste caso, de roteiro previamente discutido. Tem como objetivo
colher informacdes que apoiem uma melhor compreensdo do tema em estudo utilizando percepcoes,
crencas, atitudes sobre um assunto ou objetivo de carater mais especifico (Trad, 2009).

Foi elaborado um roteiro de convite realizado por telefone com os participantes, de maneira que fosse
possivel entre 06 e 10 participantes em cada grupo. Em cada grupo focal havia um mediador, um analisador
e apoio da coordenacdo e duas pessoas para registro em gravacdo e filmagem, membros do grupo de
pesquisa. Os grupos ocorreram no Hospital das Clinicas, visando proporcionar melhor ambiéncia e acesso
as familias, espaco ja conhecido e na Faculdade de Medicina para trabalhadores, ambos na UFPE.

Também foram elaborados dois roteiros com itens orientadores para 0s grupos com os mesmos temas e
abordagens diferentes, em uma sessdo para cada grupo, considerando duas questdes fundamentais: o
modo de organizacdo da rede a partir da coordenacdo da APS e a situacdo psicossocial das criangas e
familias acometidas pela SCVZ, partindo de uma discussdo coletiva e interativa do trabalho qualitativo.

Apds realizacdo dos grupos focais, prosseguiu-se com a transcricdo do material e posterior elaboracdo
da matriz de andlise a partir de analisadores, aqui descritos sobre a rede de atencdo a saude, a saber:
atencdo primaria coordenadora do cuidado e ordenadora da rede integrada, equipe de referéncia e apoio
especializado matricial, garantia de acesso com a avaliacdo de vulnerabilidade e vinculo terapéutico,
elaboracdo de projeto terapéutico singular, rede de apoio e protecao social as familias.

Os participantes concederam anuéncia a partir dos termos de consentimento livre e esclarecido e a pesquisa
desenvolveu-se de acordo com as normas da resolucdo 466/12, do Conselho Nacional de Saude, e o
projeto foi aprovado por comité de ética em pesquisa com seres humanos (CAAE: 54734316.5.0000.5208).
Desta forma, nenhum participante foi identificado, de maneira que se optou pela referéncia de F para os
familiares e T para os trabalhadores de saude.

A pesquisa obteve financiamento através do edital FACEPE 04/2016 — Estudos e pesquisas para politicas
publicas estaduais apoio emergencial para estudo do virus Zika e edital FACEPE 10/2017 - Programa
Pesquisa para o SUS: Gestao compartilhada em saude PPSUS - Pernambuco, CNPq/MS/SES/FACEPE.
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3. Resultado e discussao

A viabilidade do SUS depende da instalacdo de uma rede de atencdo basica com capacidade de promover
saude, prevenir riscos, cuidar de doentes e reabilitar pessoas com problemas crénicos (Campos, 2003). A
valorizacdo da Atencdo Primaria a Saude com capacidade de responder as demandas individuais e coletivas
constitui elemento central para a consolidacdo de uma rede sélida de cuidado as criancas e suas familias.
Nesse contexto, destacam-se a ampliacdo das acdes de promocdo e prevencdo em saude, a reorganizacdo
dos servicos especializados e de alta complexidade segundo principios ético-politicos e a incorporacdo de
praticas como a assisténcia domiciliar. Também se evidencia a necessidade de aprimorar a comunicacdo
entre APS, hospitais e maternidades, bem como fortalecer redes de atencdo articuladas por equipes de
referéncia e apoio matricial especializado. A articulacdo do trabalho transdisciplinar na elaboracdo de
projetos terapéuticos singulares e resolutivos reforca a importancia do fortalecimento da responsabilidade
microssanitaria como estratégia de reformulacdo do processo de trabalho em saude.

Essas questdes foram aprofundadas na andlise dos grupos focais, bem como na observacdo e intervencao
em todo o acompanhamento longitudinal das criancas e familias no decorrer da pesquisa. Foram agregados
os resultados e discussdo na descricdo a seguir, orientados pelos analisadores escolhidos.

3.1. A garantia de acesso, avaliacao da vulnerabilidade e vinculo terapéutico na APS

As criancas com atraso no desenvolvimento e multiplas deficiéncias apresentam necessidade de cuidado
ampliado incluindo a familia e o contexto, ndo somente pela doenca em si, mas também por suas
repercussoes sociais e emocionais (Silveira & Neves, 2012).

Dessa maneira, é fundamental a construcdo de vinculo e garantia de acesso a partir dos pontos diversos da
rede, compreendendo essa articulacdo a partir dos servicos territoriais, que produzam um padrao de vinculo
ndo burocratizado, valorizem as diversas dimensdes da clinica, principalmente, em situa¢des cronicas, com
corresponsabilizacdo e acompanhamento longitudinal.

O acolhimento com avaliacdo de vulnerabilidade é, ao mesmo tempo, diretriz ético-politica e organizativa, a
partir de uma escuta ampliada e qualificada, garantia de acesso, ambiéncia entre outras acdes. Fazer esse
movimento significa que a constituicdo de vinculo depende do modo como equipes se responsabilizam
pela saude das pessoas frequentemente tomadas como “drea de abrangéncia” e se encarregam de cada
caso especifico que necessite de atendimento singular, garantindo acesso e atencdo integral as criancas e
familias com multiplas demandas e necessidades complexas. Um duplo movimento de usuarios e equipes
de saude, um compromisso bilateral, no caso dos profissionais um envolvimento com a salude coletiva e
individual das pessoas, particularmente daqueles mais vulnerdveis e no caso de usudrios, apostar que a
equipe pode contribuir para a defesa de sua satde (Campos, 2003).

No contexto da garantia da efetividade e equidade, a qualidade da atencdo pode ser avaliada a partir das
necessidades de saude, existentes ou potenciais, atendidas pelos servicos, dado o conhecimento atual a
respeito da distribuicdo, reconhecimento, diagnéstico e manejo dos problemas e preocupacdes referentes
a saude (Starfield, 2002).

Assim, compreendendo que apds a alta hospitalar as criancas portadoras da sindrome requerem
acompanhamento e uma pluralidade de cuidados continuos e complexos, pressupde-se que haja uma
articulacdo da rede em nivel de atencdo primdria em saude e que ela seja acompanhada pela Equipe de
Saude da Familia a fim de que a assisténcia seja voltada para o desenvolvimento da crianca de acordo com
suas complicagdes, sejam elas neurolégicas, motoras, auditivas e oculares, visto que ndo ha tratamento
especifico para a SCVZ. E necessario considerar também as potencialidades de cada crianca, ajustando as
ofertas ao plano singular de cada crianca e familia.
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Essas situagbes demandam o acompanhamento multiprofissional abrangente do crescimento e
desenvolvimento de criangas expostas ao virus Zika, desde a gestacdo. O conceito de SCVZ encontra-se
em processo de construcdo pela comunidade cientifica e vem sendo disseminado por pesquisadores. No
entanto, é importante que os profissionais de saude e a populacdo ampliem seu olhar para além do termo
microcefalia (Teixeira, Dantas, Carvalho, Silva, Lira, & Enders, 2020). Uma das demandas levantadas pelos
cuidadores foi o despreparo dos servicos para lidar com o gerenciamento da singularidade dessas criancas.

Para idade que eles estdo, a fisioterapia oferecida, ndo supre as necessidades dele / Tem que ser algo
mais especifico, por que o préprio ortopedista que atendia ML disse assim: mae, o que ela tinha que
desenvolver aqui nesses aparelhos ela ja desenvolveu / Eu creio que ela precisa de uma terapia mais
avancada (F1).

Mesma coisa. A fisioterapia que eu acho muito simples pra idade deles. Eu ja sei, antes de entrar na
sala o que vai fazer/ 14 elas até tentam fazer o que elas podem, mas ndo tem o financiamento (F3).

A construcdo de redes de atencdo apresenta-se como tarefa complexa, exigindo a implementacdo de
tecnologias que qualifiquem os encontros entre diferentes servicos, diferentes pessoas, especialidades e
saberes. Ter mais servicos e mais equipamentos é fundamental, mas ndo basta, é preciso garantir que a
ampliacdo da cobertura em saude seja acompanhada do aumento da comunicacdo entre os servicos. O
resultado esperado é a maior eficacia entre os processos de atencdo e gestdo para garantir a construcédo da
integralidade nas redes de atencdo e cuidado, que proporcione uma vida com qualidade para as criancas
e seus cuidadores.

3.2. A coordenacao do cuidado e a rede integrada de atencao

Compreende-se a coordenacdo do cuidado como o acompanhamento da crianca e sua familia pela equipe
de referéncia entre os diversos servicos da rede, ainda que com identidades e especificidades diferentes.
A APS deve ser capaz de integrar todo o cuidado recebido pelo paciente através da coordenacdo entre os
servicos, incluindo como atributo essencial das equipes (Starfield, 2002).

Diante da condicdo de vulnerabilidade de saude das criangas portadoras de microcefalia pelo virus Zika
e da complexidade das situagdes clinicas nas suas dimensdes bioldgicas, sociais e subjetivas, as quais
necessitam de assisténcia em todos os niveis de atencdo e em diferentes servicos, é fundamental a
assisténcia a saude de maneira integral e coordenada. Durante o grupo focal com os profissionais de saude
ficou evidenciada a insuficiéncia na coordenacdo do cuidado e no acompanhamento ao longo do tempo,
sendo revelada inclusive situacdo de criancas confirmadas com SCVZ e sem o acompanhamento adequado
pela equipe. Junto com essa andlise, ficou caracterizada a auséncia de qualquer contrarreferéncia no
retorno da informacdo sobre as criancas pelos servicos especializados. A comunicacdo entre os servicos e
profissionais de salude de diversas especialidades dentro de um mesmo servico ou em servicos diferentes
foi analisada pelos grupos como pontual e absolutamente insuficiente para produzir um cuidado integrado
diante de um sistema de regulacéo lento e ineficiente.

Acho que ndo tem como nao ser a equipe de referéncia, a atencdo bdsica. Porque a gente estd 13,
perto deles. Agora, hd uma distancia esdruxula, louca, esquizofrénica, ndo sei por que é isso, a gente
fala tanto, mas, ndo se comunicam, as equipes... [...] ndo ha uma preocupacdo nessa histéria de rede.
Tem que conversar com eles [centros de referéncial sobre isso [contrarreferéncial. Eu ndo sei o que
passa! Entdo é vexatoério porque nem o distrito parece estar interessado nisso, nem o proprio hospital
instituicdo que deveria usar a rede basica como parte do... reconhecer como cuidador da crianca (T1).

Os cuidadores trouxeram por meio de suas assertivas no Grupo Focal as dificuldades de articulacdo que
envolve a continuidade do cuidado das criancas no contexto também pos-epidemia. A auséncia de um
sistema de referéncia e contrarreferéncia dificulta a trajetéria dos familiares/cuidadores, fazendo com que
eles busquem estratégias para o cuidado dessa crianca (Pereira & Machado, 2016). As dificuldades incluem
o longo trajeto percorrido, que caracterizam a dificuldade de acesso aos servicos, bem como a demanda
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por uma pluralidade de cuidados continuos complexos, cuidados estes que sao articulados e administrados
pelos proprios cuidadores.

Ai tem a neurologista / ela tem gastro, por que ela tem refluxo / ela tem pediatra / ela tem oftalmologista
porque ela tem estrabismo. Isso fora as terapias que eu levo! (F1).

Essas situagdes foram corroboradas pelas declaracbes das familias das criancas, descrevendo o
acompanhamento pelos especialistas sem nenhum ou com pouco didlogo entre eles, inclusive dentro de um
mesmo servico hospitalar. Ao aprofundar esse debate, nunca experimentaram um cuidado compartilhado
entre equipe da APS e as equipes especializadas. Entre os profissionais, foi consenso o padrao burocritico de
comunicacdo entre os diferentes servicos e a auséncia de rede de apoio a APS, bem como a insuficiéncia de
espacos de discussdo clinica dos diferentes casos das criangas e suas familias. O didlogo entre as especialidades
médicas préprias para o cuidado das criancas como neurologia, pediatria, oftalmologia, otorrino, ortopedia
entre outros ocorria pontualmente a depender do perfil do profissional, ainda mais prejudicada por auséncias de
diretrizes institucionais para o trabalho em equipe quando se tratava de profissionais com outras graduagdes e
formacoes, como fisioterapeutas, fonoaudidlogos, psicdlogos, terapeutas ocupacionais entre outros.

Ainda com mais forca na afirmacédo das familias foi ndo reconhecer a equipe da Estratégia Satde da Familia (ESF)
como referéncia ou maior contato ao longo do cuidado, a ndo ser para as outras criangas da casa consideradas
“normais” ou sem atraso no desenvolvimento. Essa afirmacdo é confirmada pelo grupo dos trabalhadores
e encontra semelhanca em estudos (Coélho, 2012) que evidenciam a inexisténcia da contrarreferéncia,
descontinuidade do cuidado, baixa resolubilidade dos casos, a maior dificuldade dos médicos em estabelecer
vinculos comunicacionais, inclusive sobre a rede de cuidados a pessoa com deficiéncia.

No meu caso, os profissionais que trabalham até tem uma boa vontade. Porém, o que oferecem para
eles... péssimo. (..) ndo tem muitos recursos para passar para gente, devido a administracdo que néo
é boa (F2).

Narrativas de experiéncias municipais corroboram a efetividade da reformulacdo do acesso, papel da
atencdo primaria na organizacdo da rede e do cuidado das pessoas e seus modos de viver e habitar.
Afirmam a poténcia da rede integrada na melhora das relacdes entre equipes, a cogestdo entre as pessoas
e a afirmacdo de outro padrdo de comunicacdo entre equipes e servicos com o objetivo da producdo de
saude e da producéo de sujeitos (Campos & Domitti, 2007).

O efeito observado foi que as criancas se vincularam a uma diversidade de servicos de forma fragmentada
e sem comunicacdo entre eles e nenhum acompanhamento no territério. A acdo da APS é essencial desde
o diagnéstico ampliado, a elaboracdo do plano de cuidado e projeto singular, bem como reavaliacdo das
intervencoes realizadas.

3.3. A equipe de referéncia e apoio especializado matricial

Compreende-se por equipe ou profissional de referéncia que se responsabiliza pela conducdo do caso
individual, familiar e comunitdrio, com sua retaguarda especializada assegurada pelo apoio matricial
(Weykamp, Siqueira, Cecagno, Medeiros, Paula, Pedroso, 2019). Trata-se de importante dispositivo que
ajuda na vinculacdo e acompanhamento ao longo do tempo, possibilita a elaboracdo de PTS para criancas
com SCVZ e seus familiares e possibilita outros modos de didlogo e trabalho em equipe. O apoio matricial na
situacdo da Zika tem a poténcia de oferecer retaguarda assistencial e pedagdgica ajudando na construcao
de diretrizes clinicas e sanitarias para o trabalho em equipe e rede de atencdo. Nao se trata da substituicdo
dos mecanismos de regulacdo assistencial, referéncia e contrarreferéncia discutidos anteriormente, mas de
arranjos institucionais que apoiam préticas de saude na busca da integralidade da atencéo.

Diante do contexto, as equipes de reabilitacdo tradicionalmente concentradas em centros de referéncia ou
equipes interprofissionais dos ambulatérios de desenvolvimento infantil poderiam apoiar, no territério, o
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cuidado com as criangas e familias, construindo conjuntamente o plano terapéutico, ofertando assisténcia
e o suporte pedagoégico as equipes da APS.

Diante disso, surgiu na discussdo dos grupos a importancia das equipes de assisténcia domiciliar com
formacéo tipicamente intensivista para criancas mais graves, bem como o reforco e fortalecimento do papel
dos nucleos de apoio a saude da familia (NASF). A vinculacdo da rede com o servico de atencdo domiciliar é
pensada como uma proposta de reforma nos servicos de atencdo a saude de criancas portadoras da SCVZ.

O Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) apresenta-se como uma estratégia capaz de contribuir de forma
decisiva para o reordenamento interno da rede de servicos de saude (Brasil, 2009), com o objetivo de reduzir
a fragmentacdo da assisténcia, adotando um modelo de atencdo centrado em equipes interprofissionais
e estimulando a participacdo ativa dos profissionais envolvidos das equipes de referéncia na APS,
compartilhando a prestacdo de uma assisténcia continua e dindmica, baseada na singularidade dessas
criancas e suas familias. Dessa forma, na perspectiva dos profissionais, a efetivacdo de um servico de
atendimento domiciliar tem potencial significativo para a garantia do acesso, trabalho em equipe e outros
modos de comunicagédo entre servicos de saude e cuidado integral das criangcas com a SCVZ.

As méaes que ndo se vincularam talvez sejam as que tém respostas mais dolorosas/ ndo tenho
respostas para isso, acho que é questdo de rentabilidade mesmo, um jeito de buscar essas pessoas
em casa. Eu acho que inclusive essa ideia de um servico domiciliar seria interessante (T2).

3.4. A elaboracao do projeto terapéutico singular

O projeto terapéutico singular assume um sentido de acompanhamento ao longo do tempo, considerando
as situacées complexas de cada crianca e tornando-se um meio ampliado para lidar com a medicalizagao,
fragmentacdo da rede, dificuldade no trabalho em equipe interdisciplinar, combate a institucionalizacdo e
dependéncia exclusiva de profissionais de saude, necessitando de equipe de referéncia e equipes de apoio
(Campos, 2003).

Foi evidenciado que o dispositivo ndo fez parte das experiéncias trazidas pelo grupo dos cuidadores, que
nao relatam um vinculo bem estabelecido com nenhum servico ou profissional especifico, bem como néo
estdo totalmente apropriados dos planos de cuidado das criangas. A situacdo foi diferente no grupo de
profissionais, sendo o dispositivo do PTS amplamente apresentado, bem como discutidas as razdes que
impossibilitam a sua utilizacdo para as criancas portadoras da SCVZ, entre elas a dificuldade de acesso e a
falta de integracao entre os niveis de atencéo a saude.

Se vocé néo tiver inteligéncia de rede ndo adianta. Brigo direto com o pessoal da regulacdo... o cara
vai ao oftalmologista, ai o oftalmo pede um exame. Ai o cara tem que voltar pra mim pra eu passar o
exame. Ndo tem inteligéncia de rede. Vamos imaginar: eu estou com a crianca diagnosticada, tenho
certeza, tudo direitinho... encaminhei para o servico. Ai a crianca passa pela avaliacdo de vocés, Fisio,
Fono. Vocé vai precisar de um terapeuta ocupacional. Ai a pessoa vai pegar um encaminhamento,
ai vai para mim ai eu vou escrever o papel, para eu encaminhar para o TO. Ai vou inserir no SISREG
e s6 deus sabe quando ird marcar! Nao existe uma inteligéncia de rede! Uma crianca da Zika ela faz
parte de uma gestdo de clinica, de um PTS, da rede, a nossa atuacdo como profissional, mas a rede
tem que ajudar também... (T2).

Levando em conta as dificuldades ja apresentadas no acesso e continuidade do cuidado dessas criancas,
o PTS, iniciado por qualquer nivel de atencdo, amplia a capacidade de andlise e, portanto, de intervencao
conjuntamente entre equipes e familias.

E importante avaliar o cuidado construido a partir das necessidades de cada crianca e familia, sua gravidade
e necessidades de salde na avaliacdo da equipe especializada mais adequada. O desenvolvimento infantil
é o resultado entre varias dimensdes da vida humana e aspectos da clinica, a saber: fatores bioldgicos,
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subjetivos e sociais. Os fatores bioldgicos podem influenciar o desenvolvimento a curto e longo prazo,
uma vez que interferem na formagdo e maturacdo desde a fase gestacional. Por outro lado, intervengdes
realizadas no ambiente familiar, domiciliar, na rede de saide e o modelo orientador da atencdo e gestdo
podem interferir no desenvolvimento da crianca, bem como nos aspectos psicossociais da familia (Brito,
Vieira, Costa, Oliveira, 2011).

A pesquisa orienta-se pela producdo de conhecimento cientifico voltado a melhor caracterizacdo das
associacées e dos efeitos provocados pelo virus Zika, bem como pela construcdo de um modelo de
assisténcia as criancas que considere a complexidade do contexto das redes de atencdo, o papel da
Atencdo Primadria a Saude como coordenadora e ordenadora do sistema e a urgéncia de efetivar o cuidado
as criancas, maes, familias e aos proprios trabalhadores da saude. Essa narrativa é significativa para andlise
dessa situacao:

Eles [as familias] tém dificuldade de acesso [ao sistema de salide]. Uma das coisas que é fundamental.
Em geral sdo familias com dificuldade de emprego, tém outros filhos também... as vezes a mae saiu
do emprego pra poder cuidar da crianga. O pai tem de arcar com tudo e as outras despesas. Entéo,
essa questdo do transporte para a fisioterapia, para a fonoterapia, para as terapias diversas... falta.
Se & no tempo da fama da Zika, do boom, do estouro, existia recurso, agora ninguém vé mais (T1).

3.5. Areformulacao das respostas a epidemia de Zika e a SCVZ, das praticas institucionais e das
estruturas de cuidado, bem como a possibilidade de emergéncia de novas epidemias

As evidéncias de transformacgdo a partir de praticas de cogestdo que articulem ensino, pesquisa e extensao
se traduzem aqui na vontade dos individuos, grupos e coletividades, de maneira a compor sujeitos para
construir novos projetos. Projetos criticos e alternativos ao senso comum, ao pessimismo, a descrenca, ao
conservadorismo no ensino médico, a reducdo da “mudanca” as pequenas alteragdes na matriz curricular.
O estudo propée modalidades alternativas de discurso e pratica que ultrapassem os modelos atualmente
dominantes e hegemonicos na saide e na medicina. Prdticas que valorizem todos os sujeitos envolvidos e nao
reduzam a acdo em saude, ainda que numa emergéncia sanitaria, a dispositivos biomédicos, racionalidade
tecnoldgica, atencdo hospitalar sem considerar os contextos das epidemias e do processo saide-doenca.

Aprendemos que a ocorréncia de reconfiguragdes no ensino e na pratica da saude depende de projeto
conscientemente produzido vinculado a objetivos concretos como produzir eficacia, eficiéncia,
integralidade, autonomia. Associado a isso, destaca-se também a valorizacdo do desejo e da disposicdo
para transformar a realidade, ampliando a analise sobre o mundo e sobre os processos saude-doenca. A
pesquisa buscou analisar as associacdes relacionadas a epidemia de Zika em diferentes eixos, bem como
atuar simultaneamente sobre as pessoas, as estruturas e as relacdes estabelecidas entre elas.

A mudanca passa pela possibilidade de imaginar novas formas de producdo da clinica e da saude coletiva
integradas, misturar vozes, saberes e préticas interprofissionais, valorizar alunos, pesquisadores e maées
das criancas como sujeitos de ocorréncias e novas possibilidades de imaginar futuro. Para tanto, foi e é
necessario colocar as instituicbes em andlise, experimentar novos modos de dirigir organizacdes, questionar os
micropoderes nas instituicoes publicas, no hospital, na escola médica, nas gestdes dos servicos. Colocar em
andlise a importancia do ensino da atencdo primaria para valorizacdo do vinculo, trabalho em equipe, projetos
singulares. Trazer para andlise a atencdo primdria realmente existente e implicar as escolas médicas com sua
sustentabilidade e projeto de futuro, juntamente com a defesa do SUS. Afirma-se aqui que sem a continuidade
e fortalecimento do SUS nédo existem médicos e médicas com habilidade e competéncia para cuidar das
pessoas, porque os desafios da atencédo a saude se misturam com os desafios da formacao médica.

Mais do que alteragbes de grades curriculares e além do modelo do Hospital Universitario, precisamos
ampliar os espacos onde ocorre a formacdo clinica dos alunos, articulando saberes na promocao,
prevencao, tratamento, reabilitacdo das criancas envolvidas e suas redes sociofamiliares nos territorios,
nos espacos da casa, nas unidades bdsicas de salde, na articulacdo com equipes interdisciplinares como
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apoio especializado matricial a atencdo primdria e territérios. Possibilitar a relacdo entre equipes de saude
e sujeitos, contexto, familia, histéria e territério valendo-se do vinculo terapéutico, do cuidado em rede, das
possibilidades concretas de produzir clinica e satide coletiva de forma ampliadas.

A responsabilidade da defesa e sustentabilidade do SUS também ¢é tarefa das escolas médicas. Assim,
falar em financiamento, gestdo, capacidade de articular novos modos de atender as pessoas garantindo
acesso, vinculo, responsabilizacdo, constituicdo de projetos singulares, clinica ampliada, saude coletiva e
vigilancia a saude também reformuladas é essencial. Diversas estratégias mostram-se fundamentais para
a sustentabilidade e a legitimidade do SUS, incluindo o enfrentamento dos processos de desestruturacao
e privatizacdo do sistema, a contencdo da desinformacdo em salde baseada no negacionismo e o
fortalecimento das politicas publicas de salde. Nesse contexto, a defesa do SUS requer acbes capazes de
assegurar a continuidade e o aprofundamento dos principios da reforma sanitdria brasileira. Neste estudo,
propdem-se projetos mais amplos associados as possibilidades concretas da dimensdo pedagdgica e
politica na constituicdo e no desenvolvimento da pesquisa académica

A pesquisa foi traduzida em resultados nas quatro dimensdes: clinico-neurolédgica, politicas de saude e
redes de atencdo, psicossociais e pedagdgicas. Nesta ultima, transversal as outras trés, as evidéncias
de impacto na formacdo sdo traduzidas da andlise do discurso e das praticas observadas entre alunos e
docentes envolvidos no acompanhamento das criancas. Desde a organizacdo dos projetos para concorrer
editais de fomento, articulacdo entre método, resultados, trabalho de campo, seminarios e conferéncias para
divulgacdo e debate anual dos resultados da pesquisa, constituicdo de artigos, trabalhos em congressos
entre outros, a participacdo dos alunos ocorreu partindo da cogestdo do processo de trabalho e pesquisa
em todo o trajeto. Uma pesquisa assentada na graduacdo da medicina e na participacdo longitudinal dos
estudantes, partindo da anadlise da realidade e implicacdo com o contexto, as criancas e suas familias.

Foi no contexto concreto, com alunas, alunos da medicina, professoras, pesquisadoras de uma Universidade
Publica, nas praticas concretas do curso de medicina e da rede de salde que esse projeto pedagdgico
e afetivo se deu. O movimento tinha - no pretérito imperfeito, ndo acabado o significado de afirmar a
importancia da indissociabilidade da clinica e da saude coletiva na aproximacao da realidade e associacoes
da emergéncia da epidemia do virus Zika e suas associacdes com a sindrome congénita nas criancas. Por
outro lado, a resisténcia criativa e potente do movimento coletivo, de reinvencdo da vida, da afirmacdo da
solidariedade, das redes integradas e da valorizag¢do dos sujeitos envolvidos.

O movimento é inacabado e permanece na rede, nas pessoas, noutros lugares do SUS, na possibilidade
criada em gerar novas utopias e conectando a formacdo médica e as politicas publicas de saide com todas
as outras frentes na defesa da democracia. A emergéncia da Zika e da SCVZ foi oficialmente encerrada,
assim como parte dos recursos destinados a pesquisa, mas seus efeitos permanecem presentes no
sofrimento das criancas e familias afetadas e na ocorréncia de novos casos mesmo apds uma década da
epidemia. Persistem também as desigualdades relacionadas as condi¢cdes de moradia, nascimento e vida
nas periferias urbanas e em contextos de pobreza no Brasil. Além disso, continuam sendo registrados casos
suspeitos e confirmados de SCVZ todos os anos, enquanto as mulheres sequem ocupando posicdo central
no enfrentamento do problema, sem alteragdes significativas nas relagées de género, nas desigualdades
sociais e nas dinamicas associadas ao racismo estrutural. Essa perspectiva reforca a necessidade de
continuidade e fortalecimento do SUS, sua sustentabilidade e legitimidade junto a sociedade. Ainda na
formacdo médica capaz de incorporar perspectivas coletivas, compromisso com as politicas publicas e
sintonia com a defesa da vida.

4. Conclusao

A epidemia da SCVZ evidenciou a necessidade de ampliacdo das pesquisas para andlise da complexa
situacdo dos estados e territérios do nordeste brasileiro, desenhando modelos para melhor acompanhamento
das criancas, e melhor entendimento sobre a causalidade, vulnerabilidade e consequéncias da exposicao.

REB. REVISTA DE ESTUDIOS BRASILENOS | ANO 2024 - VOLUMEN 11 - NUMERO 24

EDICIONES UNIVERSIDAD DE SALAMANCA | CC BY-NC-SA 144 VOLUMEN 11, NUMERO 24, PP. 135-147



® ESTUDO DE COORTE DE CRIANGCAS NASCIDAS NO HOSPITAL DAS CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO: FATORES ASSOCIADOS A SINDROME CONGENITA DO ZIKA @
BERNADETE PEREZ COELHO - TIAGO FEITOSA DE OLIVEIRA

A andlise das diferentes dimensdes de vulnerabilidade, seja ela individual, social ou programatica exige
considerar as falas dos sujeitos e coletivos envolvidos, frequentemente tomados como “objeto” pelas
politicas, pesquisas e intervencdes em salde. Apostou-se aqui numa outra relacdo entre teoria e pratica,
entre sujeito e objeto, entre clinica e politica em uma dindmica interna da pesquisa com permanentes
negociacdes entre o método e a realidade estudada.

Assim, as evidéncias sobre o papel da atencdo primaria na responsabilizacdo do cuidado das criangas e
suas familias em rede integrada e articulada se traduziram em possiveis diretrizes, caminhos, instrumentos
e modos de fazer na producdo de salide e na autonomia dos sujeitos envolvidos, a saber: criancas, familias,
comunidades, equipes de saude.

A coordenacdo do cuidado a partir da APS e rede integrada de atencdo, a valorizacdo do trabalho em
equipe com colaboracdo entre profissbes a partir da equipe de referéncia e apoio especializado matricial,
a construcdo de vinculo terapéutico e avaliacdo de vulnerabilidade com garantia de acesso, elaboracdo de
projetos terapéuticos singulares ampliando a clinica nas suas dimensdes sociais, subjetivas, biomédicas e
cogestdo e protecdo social as familias fazem parte da dinamica necessaria de prosseguimento do SUS para
permanente adequacdo com a realidade, compreendida como dindamica e com infinitas possibilidades de
associagoes a partir do fendbmeno investigado.

Os resultados apresentados evidenciam a necessidade de melhoria da articulacdo entre servicos em
que as criancas sdo acompanhadas, com o objetivo de complementar e melhorar o cuidado, evitando
sobreposicées ou excessos de intervencbes, em que pese a importancia da ampliacdo de oferta e de
possibilidades de tratamento para as criangas. A articulacdo com os equipamentos do territério de moradia,
ressaltando a importancia da APS e dos equipamentos intersetoriais é evidente.

E fundamental considerar as iniquidades em saude e profundas desigualdades na distribuicdo de servicos
em diferentes territérios, inclusive dentro do mesmo estado. Do mar ao sertdo, a desigualdade no acesso
a rede especializada e auséncia de servicos regionalizados compondo redes complexas, produz, de forma
fragil e desigual, efeitos limitados sobre a integralidade.

Por outro lado, percebe-se a forca da defesa do SUS e a traducdo de seus principios em modos de fazer
das redes e equipamentos, da necessidade de fortalecimento da APS e valorizacdo do trabalho em equipe,
ampliacdo da protecdo e cuidado de forma articulada, colaborativa e resolutiva no cuidado as criancas
com SCVZ e suas familias. A evidéncia das necessidades sociais e possibilidades das equipes territoriais
para estabelecimento de vinculos solidarios, terapéuticos e em rede articulada foi narrada nas falas dos
trabalhadores e das familias, apontando para a mudanca nos modelos de atencdo e gestdo dos processos
de trabalho.

A protecdo da saude das criancas e suas familias, promocdo e prevencao, intervencdes clinicas e de
reabilitacdo diante do complexo fendbmeno de producdo da doenca passa pela necessidade urgente de
valorizacdo da APS, sujeitos e territérios como uma aposta no coletivo, na politica publica e sintonizada
com a defesa da vida. Uma década apds a epidemia e movimento breves oficiais de decretar emergéncias
em saude publica, a situacdo permanece nos contextos urbanos, na alta carga de doencas e exposicdo das
mesmas populacdes pobres, da periferia urbana, nas areas rurais as atuais arboviroses e a possibilidade de
emergéncia de novas epidemias.

REB. REVISTA DE ESTUDIOS BRASILENOS | ANO 2024 - VOLUMEN 11 - NUMERO 24

EDICIONES UNIVERSIDAD DE SALAMANCA | CC BY-NC-SA VOLUMEN 11, NUMERO 24, PP. 135-147



® ESTUDO DE COORTE DE CRIANCAS NASCIDAS NO HOSPITAL DAS CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO: FATORES ASSOCIADOS A SINDROME CONGENITA DO ZIKA @
BERNADETE PEREZ COELHO - TIAGO FEITOSA DE OLIVEIRA

NOTAS

' Financiamento: Edital FACEPE 04/2016 - Estudos
e pesquisas para politicas publicas estaduais apoio
emergencial para estudo do virus Zika e edital FACEPE
10/2017 - Programa Pesquisa para o SUS: Gestao
compartilhada em saude PPSUS - Pernambuco, CNPqg/
MS/SES/FACEPE.  Agradecimento a  Fundagdo de
Amparo a Ciéncia e Tecnologia do Estado de Pernambuco
e ao Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco, pelo apoio prestado no desenvolvimento
da Pesquisa.

REB. REVISTA DE ESTUDIOS BRASILENOS |

EDICIONES UNIVERSIDAD DE SALAMANCA | CC BY-NC-SA

ANO 2024 - VOLUMEN 11 - NUMERO 24

VOLUMEN 11, NUMERO 24, PP. 135-147



® ESTUDO DE COORTE DE CRIANGCAS NASCIDAS NO HOSPITAL DAS CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO: FATORES ASSOCIADOS A SINDROME CONGENITA DO ZIKA @
BERNADETE PEREZ COELHO - TIAGO FEITOSA DE OLIVEIRA

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a
Saude. (2009). Diretrizes do NASF: Nucleo de Apoio a
Satde da Familia (Caderno de Atencéo Basica, n. 27).
Ministério da Saude.

Brito, C. M. L., Vieira, G. O., Costa, M. C. O., & Oliveira,
N. F  (2011). Desenvolvimento neuropsicomotor: O
teste de Denver na triagem dos atrasos cognitivos e
neuromotores de pré-escolares. Cadernos de Salde
Publica, 27(7), 1403-1414. https://doi.org/10.1590/
S0102-311X2011000700015.

Campos, G.W.S. (2003). Satde Paidéia. Hucitec.

Campos, G. W. S., & Domitti, A. C. (2007). Apoio matricial
e equipe de referéncia: Uma metodologia para gestdo do
trabalho interdisciplinar em saude. Cadernos de Saude
Publica, 23(2), 399-407. https://doi.org/10.1590/50102-
311X2007000200016.

Coélho, B. P. (2012). A reformulacao da clinica a partir de
diretrizes para atencéo e gestdo na saude: Subjetividade,
politica e invencao de praticas [Tese de doutorado,
Centro de Pesquisas Aggeu Magalhaes].

Diderichsen, F, Augusto, L. G. S, & Perez, C. (2018).
Understanding social inequalities in Zika infection and its
consequences: A model of pathways and policy entry-
points. Global Public Health, 13(1), 1-9. https://doi.org/1
0.1080/17441692.2017.1300790.

Neves, E. T, Silveira, A., Arrué, A. M. Pieszak, G. M.,
Zamberlan, K. C, & Santos, R. P. (2015). Rede de
cuidados de criangas com necessidades especiais de
saude. Texto & Contexto — Enfermagem, 24(2), 399-406.
https://doi.org/10.1590/0104-07072015003090013.

Pereira, J. S., & Machado, W. C. A. (2016). Referéncia

e contrarreferéncia entre os servicos de reabilitacdo
fisica da pessoa com deficiéncia: A (des)articulagao
na microrregido  Centro-Sul  Fluminense, Rio de

Revista de Saude Coletiva,
https://doi.org/10.1590/50103-

Janeiro, Brasil. Physis:
26(3), 1033-1051.
73312016000300018.

Silveira, A, & Neves, E. T. (2012). Vulnerabilidade
das criancas com necessidades especiais de saude:
Implicacbes para a enfermagem. Revista Gatcha de
Enfermagem, 33(4), 172-180. https://doi.org/10.1590/
$1983-14472012000400022.

Starfield, B. (2002). Atengdo primdria: Equilibrio entre
necessidades de satide, servicos e tecnologia. UNESCO/
Ministério da Saude.

Teixeira, G. A., Dantas, D. N. A, Carvalho, G. A. F. L.,
Silva, A. N, Lira, A. L. B. C, & Enders, B. C. (2020).
Andlise do conceito sindrome congénita pelo Zika virus.
Ciéncia & Saude Coletiva, 25(2), 567-574. https://doi.
org/10.1590/1413-81232020252.30032017.

REB. REVISTA DE ESTUDIOS BRASILENOS

EDICIONES UNIVERSIDAD DE SALAMANCA | CC BY-NC-SA

Trad, L. A. B. (2009). Grupos focais: Conceitos,
procedimentos e reflexbes baseadas em experiéncias
com o uso da técnica em pesquisas de saude. Physis:
Revista de Saude Coletiva, 19(3), 777-796. https://doi.
org/10.1590/50103-73312009000300013.

Weykamp, J. M. Siqueira, H. C. H. Cecagno, D,
Medeiros, A. C., Paula, S. F, & Pedroso, V. S. M. (2019).
Servicio de atencién domiciliaria y las redes de atencién
a la salud. Revista de Pesquisa: Cuidado é Fundamental
Online, 11(5), 1117-1121. https://doi.org/10.9789/2175-
5361.2019.v11i5.1117-1121.

| ANO 2024 - VOLUMEN 11 - NUMERO 24

147

VOLUMEN 11, NUMERO 24, PP. 135-147





