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Resumo: o artigo objetiva compreender a rede de atengao e os desafios que as criangas com sindrome
congénita do Zika virus (SCZ) e seus cuidadores enfrentam para garantir o cuidado integral. Trata-se de
estudo qualitativo, parte de pesquisa desenvolvida no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco, que acompanhou 151 criangas com suspeita para SCZ. Foram realizados dois grupos focais,
um com trabalhadores de satde e outro com cuidadores. As criancas com SCZ percorrem longas distincias,
frequentando diversos servigos da rede. Observou-se a dificuldade de condugio e de reconhecimento do
papel de equipe de referéncia da APS, resultando em um cuidado fracionado, com obstdculos & comunicagio
entre servigos e auséncia de atengdo as cuidadoras. Percebeu-se uma rede fragilizada, com encontros
fragmentados e olhar reduzido. E fundamental que os esforcos priorizem o fortalecimento do vinculo entre
os nds da rede de atencio e apoio. Os atributos essenciais e derivados da APS sio determinantes para a rede

de servicos e a oferta de cuidados as criangas com a SCZ e seus familiares.
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Introducao

A Organizagao Mundial da Sadde (OMS) declarou emergéncia internacional em
virtude do aumento dos casos de microcefalia em dreas endémicas com proliferacio
do zika virus (ZIKV) em 2016 (Gulland, 2016). Foi no Brasil onde ocorreu a maior
epidemia do ZIKV nas Américas e onde se registraram as primeiras notificagoes do
aumento da prevaléncia de microcefalia associada a infeccdo pelo virus. A regido
Nordeste concentrou mais de 30% dos casos notificados e maioria dos registros de
microcefalia (Barreto et al., 2016; Brasil, 2016).

A associagdo entre infecgio congénita por zika virus e microcefalia emerge como
uma hipédtese surpreendente, pois nio existiam registros anteriores de malformagées
associadas a infecgao congénita por um flavivirus (Albuquerque ez al., 2018;
Castanha et a/., 2018). Foram constatadas caracteristicas incomuns as de criangas
recém-nascidas com microcefalia provocada por outras infecgbes congénitas,
sendo geralmente grave e caracterizada por calcificagbes difusas, puntiformes,
predominantes na jungio cértico-subcortical (Costa ez /., 2017).

O estado de Pernambuco desde o inicio da epidemia situou-se com o maior
nimero de registro de criangas com sindrome congénita do Zika virus (SCZ)
notificados no Brasil. Entre agosto de 2015 e outubro de 2016, notificaram-se 2.159
casos de recém-nascidos com perimetro cefdlico para a malformagio. Em janeiro
de 2017, 409 casos foram confirmados, sendo a maioria dos registros na Regiio
Metropolitana do Recife (Brasil, 2016; Souza et al., 2018).

Na realidade brasileira, para Lesser e Kitron (2016), doencas transmitidas por
mosquitos atingem parcelas da populagdo com condicoes de vida mais precdrias.
O ZIKYV, semelhante as epidemias de febre amarela, maldria e dengue, é mais
um indicador da desigualdade social existente no Brasil contemporaneo, mesmo
décadas apds o processo de redemocratizagio e reforma sanitdria. As politicas de
satde, portanto, devem ser orientadas a considerar as pessoas e seus modos de viver e
conviver, considerando as familias, redes e territérios em situagao de vulnerabilidade.

Nesse contexto, a Aten¢ao Primdria a Saide (APS) apresenta-se como primordial
para o reconhecimento das subjetividades e necessidades das pessoas e territério
(Fertonani et al., 2015). Articulada em Rede, em concordincia com suas diretrizes
e modos de funcionar, desempenha o acesso, o acolhimento, avaliagio de

vulnerabilidade, vinculo terapéutico, com atengao singular, coordenagao do cuidado,
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apoio matricial, entre outros. Representa os meios para alcangar a longitudinalidade
e a integralidade, principios e diretrizes indispensdveis ao SUS. A aten¢ao primdria
¢ essencial para o cuidado das complexas demandas e subjetividades das criangas
com a SCZ e de seus cuidadores, uma vez que ambos necessitam de um cuidado
integral com especificidades e novos prognésticos durante toda a vida (Santos ez /.,
2019). No inicio da epidemia de zika, a APS foi responsdvel também pela vigilincia
e identificagdo da circulagio do Zika virus e também da identificagio dos primeiros
casos de microcefalia durante o acompanhamento pré-natal (Diniz, 2016).

Os problemas de sadde que surgiram com a descoberta da SCZ provocaram
a necessidade de reorganizagao de acoes e servicos de satide para atender a novas
demandas, sobretudo mediante a organizacio de redes de atengdo a populagio
atingida. Por esse motivo, considerando a APS como principal porta de entrada
para todos os usudrios, o acesso e o conceito de territério como garantia de oferta
de cuidados a populagao estudada, este trabalho pretende investigar a composicao
da rede de atengio e quais desafios as criangas com SCZ e seus cuidadores lidam no

cotidiano para garantir atendimento essencial para a satide e o seu desenvolvimento.

Caminho metodolégico

Estudo descritivo, de abordagem qualitativa, que procurou analisar em
profundidade a relagao entre a APS, a rede de satide e o cuidado com criangas com
SCZ a partir dos significados e da subjetividade dos sujeitos envolvidos no contexto
estudado. Faz parte dos resultados de um estudo que acompanhou durante quatro
anos, 151 criancas nascidas no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco (HC/UFPE) entre outubro de 2015 e fevereiro de 2016, incluindo as
criangas cujas mies relataram doenga febril e/ou exantema no decorrer da gestagao.
Do total de criangas, 21 apresentaram confirmacio para SCZ.

A pesquisa recebeu financiamento da Fundagio de Amparo a Ciéncia e Tecnologia
do Estado de Pernambuco (FACEPE), edital 04/2016 — Estudos e Pesquisas para
Politicas Puablicas Estaduais Apoio Emergencial para Estudo do Virus Zika — e
Chamada Publica 10/2017 — Programa Pesquisa para o SUS: Gestao Compartilhada
em Satde PPSUS - Pernambuco.

Ao final doacompanhamento foram realizados dois grupos focais, respectivamente
em agosto e setembro de 2019 na cidade do Recife: o primeiro com trabalhadores

(T) da atengao primdria a saide e da atengdo especializada (ambulatério de
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desenvolvimento infantil do HC/UFPE) e o segundo com familiares cuidadores (C)
das criangas acompanhadas confirmadas com a SCZ. Cada grupo foi composto por
seis a dez participantes. As discussoes foram gravadas em dudio e video.

Foi realizada a andlise de contetido dos discursos dos grupos focais, por meio
da técnica de condensacio de significados (Kvale, 1996), considerando: leitura das
transcrigoes, identificagao de unidades naturais, definicdo de temas centrais e, por
fim, a organizagio das descri¢oes dos temas, considerando o papel dos atributos da
aten¢io primdria no cuidado as criangas com SCZ, a organizacio da rede de saude
e os seus desafios. Por atributos da atengao primdria, compreendeu-se o conceito
estabelecido por Bdrbara Starfield (2001).

O presente trabalho faz parte da pesquisa “Estudo de coorte das criangas
nascidas no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco: os
fatores associados a sindrome congénita por Zika virus”, encaminhada, apreciada
e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade
Federal de Pernambuco com registro de CAAE: 54734316.5.0000.5208.

A APS e a atenc¢ao as criancas com SCZ

A APS éabase de diversos sistemas universais de saide do mundo, sendo considerada
a principal porta de entrada e responsivel pela integracio e coordenacio do cuidado.
Quando organizada a partir de seus atributos essenciais e derivados (Starfield, 2001) é
capaz de gerar resultados positivos na satide da populagao (Sellera ez al., 2020).

Com demandas complexas que perdurario por toda vida, as criangas com SCZ
precisam de atendimentos em satide em diferentes especialidades, mesmo que as
manifestagdes clinicas ainda nio sejam aparentes. O acompanhamento deve ser
centrado na familia (competéncia cultural, orienta¢io familiar e comunitdria) e
longitudinal (Santos-Pinto ez al., 2020) encontrando na APS, em especial na Equipe
de Satde da Familia (ESF), a possibilidade de construgao e fortalecimento de um
vinculo que possibilitard a articulagio e o acesso as acoes e servigos na rede de
atencdo. Essa rede de satde precisa ser organizada e articulada, de maneira que a
oferta de agoes ocorra preferencialmente a partir da APS (Almeida; Santos, 2016).

Quando questionados sobre o papel da equipe de aten¢io primdria no cuidado
das criangas, os profissionais apontaram para a fungio de porta preferencial de
acesso e do papel de equipe de referéncia que tem a responsabilidade pelo cuidado

por estar no territério onde as criangas vivem.
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A atengdo primdria é o primeiro contato, que a gente tem com a crianca. [...] A gente da
atengio primdria, que ¢ o elo, a porta de entrada do usudrio... muitas vezes eles tém o
primeiro contato com a gente. (T1 — Médico da APS)

Acho que nio tem como nio ser a equipe de referéncia, a atencdo bdsica. Porque a gente
estd 14, perto deles. (T2 — Médico da APS)

A coordenac¢io do cuidado realizada pela atengao primdria depende da porta de
entrada com acesso oportuno e resolutivo e de sua capacidade de acolher, ofertar
aghes para promogao, prevencao e tratamento que sejam abrangentes (Fausto ez al.,
2014). E a APS que deve orientar a rede de satide assegurando que as necessidades
das criangas com a SCZ e familiares, aquelas conhecidas e as que ainda estao por
vir, sejam atendidas.

O vinculo entre equipe e usudrios é consequéncia, entre outros fatores, do acesso.
A relagao entre trabalhador e usudrio deve ser construida a fim de desdobrar em um
cuidado integral. Ao passo que para alguns familiares ndo h4 dificuldade de acesso
a0 servico bdsico, para outros, nem todas as a¢oes estdao disponiveis, representando
o comprometimento 2 integralidade do cuidado. As evidéncias das fragilidades para
concretizagao do acesso e vinculo dizem respeito a dificuldade de apoio diagnéstico
e terapéutico, projetos singulares construidos a partir das necessidades das criancas
e instrumentos de garantia de acesso a rede especializada e hospitalar.

No meu caso, os profissionais que trabalham até tem uma boa vontade. Porém, o que
oferecem para eles... péssimo. L4 mesmo onde eu moro, a enfermeira é excelente. A hora
que eu chego 14, tratam... t4 l4, me atendem... Porém, ela ndo tem muitos recursos para
passar pra gente, devido a administracio que nio é boa. (C1)

Um vinculo estabelecido é essencial para o reconhecimento da unidade de
saude como equipe de referéncia. Significa ampliar o trabalho clinico e sanitdrio e
responsabilizar-se pela condugao do caso e acompanhamento dos usudrios; assim, a
APS acompanbharia o itinerdrio percorrido pelas criangas com a SCZ, afirmando sua
responsabilidade e fortalecendo o vinculo com as familias. Isso nao foi percebido e
sentido nas experiéncias vividas por trabalhadores e cuidadores, nem na evidéncia de
intinerdrios terapéuticos acionados por uma equipe de referéncia territorial.

Uma equipe de atengdo primdria que se apresenta enquanto referéncia no territério
assume a gestao dos projetos terapéuticos e a coordenacio da aten¢ao, assegurando os
atributos da longitudinalidade e do cuidado integral. Para que isso se operacionalize,

os servicos da rede de sadde devem estabelecer pontes entre si, utilizando o apoio
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matricial e o Projeto Terapéutico Singular (PTS) como ferramentas para o cuidado
prioritariamente a ser desenvolvido no territério, além contribuir na defini¢ao de
trajetos entre os servicos que as criangas com a SCZ precisam percorrer.

Por sua vez, quando os cuidadores foram questionados sobre o papel da equipe de
aten¢io primdria, a fala dos familiares conduz a hipé6tese de que no caso das criancas
com SCZ, os servigos especializados assumiram o protagonismo do cuidado, ainda
que de forma fragmentada e sem equipe de referéncia para responsabilizacio,
acionamento do sentido da integralidade na articulacio entre diferentes servigos e
colaboragao interprofissional.

Neurologista! (C1)

[...] a minha [equipe de referéncia] é a neuro... (C2)

[...] 0 meu [servico de referéncia] ¢ o neuro também [...] acho que ¢ 0 mais importante. (C4)

Nio ser considerada equipe de referéncia para cuidadores das criancas com
SCZ, demonstra fragilidade no papel da atengdo primdria no cuidado integral e na
coordenagio da atengao. Representa o comprometimento de sua responsabilidade,
que segundo Cunha e Campos (2011, p.963), ¢ “intransferivel pelo usudrio
(intransferivel, porém compartilhdvel)”.

Segundo Porto (2020, p. 188), a ineficiéncia na assisténcia as criancas da primeira
geracao de criangas com SCZ revela a fragilidade e de acordo com a autora, “a existéncia
de uma dinamica conflituosa entre profissionais e pacientes que se intersecciona, de
fato, nessas questdes de género, classe e racismo — quando nio geracionais”.

E atribui¢ao da APS coordenar o cuidado, ampliar a clinica e as prdticas sanitdrias,
aumentaraautonomiaeacapacidade deagiodas pessoassobre suasvidas, reorganizando
o processo de trabalho a fim de promover uma clinica singular e compartilhada
(Campos; Amaral, 2007). Os profissionais apontam para uma realidade com pouco
investimento financeiro, orgamentdrio e técnico no apoio a arranjos e dispositivos que
articulem a clinica e a vigilincia a satide. As agendas funcionaram na producio de
consultas em série, sem discussio de caso em situagdes complexas com a SCZ e sem
apoio da gestdo. Fica clara a compreensao do papel da APS articulada em Rede ¢ a
diferenga da préxis dos sujeitos no epicentro da zika/SCZ.

[...] é claro que tem que ter o investimento nos grandes centros, mas uma parte desse in-
vestimento, inclusive financeiro, para gestao clinica dessas pessoas [na APS]. A gente ter
como gerir as criancas e toda sua familia no contexto comunitdrio. Que af a gente queria
ter na nossa agenda, dispensar tempo para essas pessoas, ter um hordrio especifico para
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poder discutir... [...] ai, a gente nio tem. E o exemplo principal de todos que eu j4 vi na
minha vida onde a gestdo compartilhada do caso ¢ fundamental. (T4)

Reconhecer o papel da aten¢io primdria é um desafio na atual conjuntura politica
e sanitdria. No cotidiano do servi¢o de satide, frente a tantas ameacas sofridas pela
APS, mas também no cuidado das criangas e familias atingidas pelo ZIKV e toda
complexidade produzida pela sindrome, que demanda diferentes tipos de atengao.
Um cuidado que precisa ser orquestrado em rede, com didlogo e compartilhamento
do caso entre os atores envolvidos.

O funcionamento real das Redes e sua implementa¢io apontam para uma maior
resolutividade na produgio de satde das crian¢as com SCZ, melhoria na eficiéncia
da gestao do sistema de satide no espago regional, e contribui para o avango do
processo de efetivacdao do SUS. O paradoxo trazido como evidéncia nessa pesquisa
estd entre o idedrio de um sistema integrado de saide conformado em Redes ¢ a sua
concretizagio a partir do vinculo e acesso as equipes de referéncia na APS.

Isso significa que para as criangas com SCZ e suas familias, ou ampliando, para
as pessoas com deficiéncia, ¢ fundamental organizar uma rede de atengdo a saiude
com um conjunto de cuidados e servigos descentralizados e regionalizados, com
estratégias de acessibilidade as criancas e familias para garantir o cuidado integral,

sob a coordenagao da APS.

A organizagio da rede de satide

Aatengao primdria a satide é definida como coordenadora do cuidado e ordenadora
de agoes para a Rede de Atengao a Satide (RAS). Quando se predomina uma rede
fragmentada, estruturada a partir de niveis “sobrepostos”, o encaminhamento de
casos considerados mais graves para os servicos especializados faz com que o vinculo
com a APS esteja ameagado, resultando em uma clinica do cuidado frdgil incapaz
de assegurar a longitudinalidade. Essa rede ¢ assumida de forma abrangente, sendo
reconhecida como uma rede de produgio de satide que considera a relago entre a
rede assistencial e o territério. Nessa relagdo, nao h4 hierarquia entre os servigos que
compdem a rede (Righi, 2010).

Segundo os profissionais, quando questionados sobre a rede de sadde, apesar
da necessidade de organizacio de uma RAS que possibilite o atendimento das

necessidades das criangas com multiplas deficiéncias e suas familias, ainda nao se
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percebe um trajeto com linhas de cuidado bem definidas. H4 ainda passos a serem
dados e acordos a serem estabelecidos entre servigos que assegurem o ordenamento
da rede de satde a partir da APS.

[...] a gente até aprendeu a trabalhar aten¢ao primdria, mas nao aprendeu a trabalhar em

rede ainda. (T4 — Médico da APS)

[...] uma outra (crianga) que tem microcefalia, que j4 faz um tempo que estd na referéncia,
esperando diagnéstico. Eu nao recebi nada dela, e estd “patinando” na rede, eu morro de

vergonha desse caso e fico constrangida [...] (T2 — Médico da APS)

A Politica Nacional de Satide da Pessoa com Deficiéncia assegura que a assisténcia
a esta populagio deva ser desempenhada em rede de satide. A Rede de Cuidados a
Satde da Pessoa com Deficiéncia (RCSPD), implantada em 2012, foi fundada na
organizag¢do do cuidado em rede e dos servicos em linhas de cuidado, considerando
as necessidades da populagio e os arranjos territoriais (Brasil, 2002; Campos; Souza;
Mendes, 2015; Machado ez /., 2018). Os cuidadores refletem sobre essa rede de
satde, apontando que a sua organizacio implica um itinerdrio terapéutico extenso
que inclui consultas, terapias e exames em diferentes Servicos da rede, comumente
distantes uns dos outros ¢ do domicilio das criangas, com padrio burocratizado
de comunicagao e fragil trabalho em equipe, pouca colaboragao entre diferentes
servigos e diferentes profissdes. Um trabalho singular de satde, mas fragmentado
pela auséncia de planejamento integrado com financiamento, regionalizacio e
orientacao a partir da necessidade dos sujeitos envolvidos.

Tem a neurologista. Ela tem gastroenterologista, por que ela tem refluxo, ela tem pe-
diatra, ela tem oftalmologista porque ela tem estrabismo... Isso fora as terapias que eu

levo... (C1)

Um complexo e largo espectro de necessidades que exige muito dessas mulheres
e de sua rede de apoio que também ¢ prioritariamente feminina. Pinheiro e Longhi
(2017) reconhecem que sdo realmente as criangas e seus corpos que orientam as
familias no campo de batalhas. Para os autores, as maes se sentem movidas a lutar
pelos direitos e pelo cuidado de seus filhos. Segundo Fleischer (2020, p. 331), em
um cendrio caracterizado pela necessidade de cuidado de uma crianga com uma
nova doenga, a esperanga é o que move o dia-a-dia e “se torna um vocabuldrio de
sobrevivéncia”. Passados trés anos, a autora revela que as mies ainda percorrem toda
a cidade do Recife para assegurar a assisténcia e todo cuidado necessdrio a seus

filhos. Um ritmo de vida frenético, como afirma Williamson (2018).
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Os profissionais analisam ainda que na perspectiva da rede de atengao, essa
divisdo representa uma extensa agenda de atendimentos em diferentes servigos e
especialistas. Cabe a todos os pontos da rede garantir que a APS receba informagées a
respeito dos tipos de especialidades ou terapias frequentadas pela crianca, resultados
de exames e os prognésticos alcangados.

Ou seja, eu vou voltar para conseguir o encaminhamento, vai ser todo aquele martirio de
novo para conseguir outro encaminhamento. Elas tentam dali de dentro mesmo algum
outro profissional... (T6 — Fisioterapeuta da Atengao Especializada)

[...] com esse profissional que estd atendendo, elas j4 tentam encaminhar pra outra espe-
cialidade. (T3 — Fisioterapeuta da Atengao Especializada)

Percebem-se dois possiveis problemas: o servico especializado e/ou os fluxos de
regulagio nio garantem que o usudrio retorne para a APS; ou, ao acessar o servico
especializado e necessitar um novo encaminhamento para outra especialidade,
as familias optam por nao retornar a unidade bdsica. Ambos interferem na
longitudinalidade e coordenagao da atengio desempenhada pelo servico territorial.
No sentido inverso, quando o encaminhamento origina-se da APS destinado a outros
pontos da rede, os trabalhadores se deparam com lentidao e resisténcia, precisamente
no sistema de regulacio, conformando um obstdculo para coordenar a atengao.

Os trabalhadores também evidenciam a importincia da referéncia e do
reconhecimento dos atores e seus papéis para dinamizar o fluxo comunicacional
necessédrio para o deslocamento do usudrio na rede, sem que haja perda de referéncia
com o servigo mais territorial.

As vezes a gente manda, o servigo pega, e espera que o servico retorne, mesmo que nio
tenha vaga. Mas na verdade eles ndo retornam. E af a gente fica sem saber se a mae estd
“perdida”. (T3 — Fisioterapeuta da Atencdo Especializada)

E preciso mudar o processo de trabalho compondo uma organizagio dos servigos
que promova novas relagoes entre “quem acompanha no tempo e quem intervém”
(Righi, 2010). Uma APS responsdvel pelas criangas, familia e territério, refazendo a
comunicagao entre equipes, pontos da rede e com outros setores das politicas publicas.

Conceito elementar para a concretizagao das redes, Milton Santos (1997)
define horizontalidade como o compartilhamento do territério em seu cotidiano.
E necessirio priorizar e compreender o local onde os sujeitos habitam e valorizar
suas poténcias, pois, em caso oposto, onde existe verticalidade hd isolamento ou

rompimento entre pontos da rede.
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A rede que busca ampliar a democracia e qualificar o SUS precisa valorizar o
territério. O territério nio pode ser visto apenas como agente de demandas, mas
sim como um espaco vivo que, nas trocas estabelecidas com a rede produz novas
vivéncias e modifica sua prépria organizagio (Righi, 2010). E preciso que a atengio
primdria repense seu papel no modelo de atengdo ao cuidado as criangas com SCZ e

familiares, para que possa acumular competéncias necessdrias ao trabalho em rede.

Os desafios da atengao integral a satide

Na aten¢do primdria coexistem sujeitos, subjetividades, vulnerabilidades,
paisagens, agdes e intengdes. As politicas publicas devem considerar essa pluralidade
e no caso das criangas e familias acometidas pelo ZIKV, essa necessidade é urgente.

A questdo sobre os desafios para organizagio da rede levou os trabalhadores a
afirmarem que os familiares cuidadores das criancas com SCZ nio recebem atengiao
ou nio sao cuidados por servicos da rede, principalmente em relagio a sadde mental.

Como a gente vai lidar com a sadde mental dessas mies? O que é que os servicos que
acompanham essas criancas com zika tem a nos oferecer em rela¢io ao cuidado com a
mie? Quantos por cento ficam com depressdo, quantos por cento comegaram a usar anti-
depressivo, quantas tomam remédio para dormir? (T4 — Médico da APS)

De acordo com Scott ez al. (2018), as cuidadoras dedicam grande parte de suas
horas didrias ao cuidado e gerenciamento das criangas, o que compromete muitas de
suas ocupagoes, inclusive o trabalho e a renda familiar.

Para Kathryn Williamson (2018, p. 693), “o virus Zika langa uma longa sombra
sobre as vidas das pessoas afetadas, seja diretamente ou indiretamente”. Sao efeitos
que se apresentam sobre as criangas e sobre suas familias, sobretudo suas maes, que
vivem o cuidado no cotidiano e que nio tém o cuidado necessario.

O diagnéstico inesperado em uma gestagao, complicagdes no parto ou apds o
nascimento, a necessidade de adaptar-se rapidamente a uma nova realidade, pode
acarretar em sentimentos de luto, conflitos, estresse, tristeza, depressao chegando ao
ponto de prejudicar o cuidado e a relagio com a crianga (Scott ez al., 2018; Barbosa;
Silva, 2003). Os desafios tornam-se mais complexos frente as vulnerabilidades
identificadas. Sao familias que trazem em suas histérias, o abandono, a solidio e a
precariedade financeira, como destacam os trabalhadores.

Eles tém dificuldade de acesso. Uma das coisas que é fundamental, em geral sao familias
com dificuldade de emprego, tem outros filhos também... &s vezes a mae saiu do emprego
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para poder cuidar da crianga. O pai tem que arcar com tudo e as outras despesas. Entéo,
essa questdo do transporte para a fisioterapia, para a fonoterapia, para as terapias diver-

sas... falta. (T2 — Médico da APS)

Camargo, Lima e Fleischer (2019, p.1) revelam que mesmo apds decorrido o
tempo do inicio da epidemia da SCZ, a rotina das familias permanece intensa. Além
do cuidado, ainda sao grandes os desafios em busca dos direitos dos filhos. Para as
autoras, ‘em meio a um cotidiano de cuidados, maes e criangas com a sindrome
lutam também para nao cairem no esquecimento.” Williamson (2018) reflete sobre
a questao do tempo no cuidado da pessoa com deficiéncia, revelando que ele é
determinado por hordrios de atendimentos, exames e remédios. Um tempo dificil
que ¢ sentido ndo somente pela crianga, mas também por quem cuida dela. As maes,
em sua maioria, tém seu tempo moldado pelo cuidado e orientado pelo progresso de
seus filhos, que se repete e algumas vezes, se mostra paralisado.

A dificuldade de estabelecimento do didlogo é um outro desafio apontado
pelos trabalhadores e que precisa ser superado para que a APS possa coordenar a
atengdo de maneira efetiva, cumprindo seu papel de ordenadora e assegurando a
longitudinalidade. Liane Righi (2010) traz que a rede se fortalece quando ¢ capaz
de produzir melhores encontros, encontros entre diferentes “que produz um comum
mantendo a singularidade” resultando no fortalecimento do matriciamento, o efeito
da multidisciplinaridade no compartilhamento de saberes e modos de fazer._

Ela foi diagnosticada com zika no finalzinho da gestagio, e... alids, tive o primeiro conta-
to com a crianga, mas a crianga... a gente ainda nio recebeu do hospital que a mae pariu,
a gente nio recebeu pra ter o seguimento na atengio especializada e no posto de satde.

(T1 — Médico da APS)

[...] alguns poucos profissionais fazem contrarreferéncia e isso faz muita diferenca no
cuidado, no atendimento da gente. (T2 — Médico da APS)

Ferramenta essencial para a integralidade, o apoio matricial assegura formagao
para o manejo de casos mais complexos a equipe territorial. Ofertada por algum
apoiador ou especialista, permite a interacio entre os profissionais e amplia as
possibilidades de cuidado (Campos; Domitti, 2007). Esse encontro revela rosto e
endereco aos atores e os poem em condicio de estabelecer contratos para o cuidado
integral em rede.

Muitos foram os desafios apontados pelos profissionais de satde e validados pelas

familias, que demonstram em seus discursos, a fragmentagio da rede, o padrio
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burocratizado de comunicagao entre servigos e a dificuldade para o acesso. Em
outros momentos apontam um vazio assistencial ou uma caréncia de oferta que nao

absorve toda a complexidade dos casos e as necessidades de satde.

Consideracoes finais

A descoberta da sindrome congénita do zika virus trouxe necessidades complexas
e inesperadas que transformaram o curso da vida e do futuro até entdo planejado
de diversas familias. Carregou de incertezas o viver de sujeitos frente as multiplas
deficiéncias e exigiu do Estado a organiza¢io de um cuidado integral, capaz de alcangar
a subjetividade e complexidade dos novos modos de existir e viver dessas familias.

Apesar de as evidéncias apontarem para a necessidade premente de uma atengio
primdria fortalecida e com capacidade de gestao do acesso, integrando a rede de
atengdo e apoio, percebe-se a dificuldade de condugio e reconhecimento do papel
de equipe de referéncia, o que compromete o fazer e agir ampliado, no sentido
individual e coletivo.

Isso significa ampliar a clinica e a saide coletiva numa préxis integrada,
fortalecendo as redes horizontais, os sujeitos e o territdrio, as equipes e os servigos,
os arranjos e dispositivos que possibilitem a construc¢do de projetos singulares,
de acoes de promogao e prevencio, de organizagao da rede de cuidado, do agir
interprofissional, da cogestao, da ampliagao da autonomia e do reconhecimento e
avaliacdo das vulnerabilidades.

Percebeu-se uma rede fragilizada, com encontros fragmentados e olhar
reduzido. Assiste-se também a auséncia de apoio as mies, em sua maioria,
abandonadas e vulnerdveis. Mulheres solitdrias que percorrem diversos caminhos
terapéuticos, buscando cuidados em diferentes espagos. O nascimento de seus
filhos acompanhado do diagnéstico da SCZ produz um sentimento de inseguranga
diante do desconhecido. Foi nos lugares mais vulnerdveis que SCZ fez suas maiores
vitimas. Uma vulnerabilidade que se amplia frente a um Estado que se mantém
distante e inerte.

O encontro a ser promovido pela rede deveria privilegiar a integralidade, a
ampliagdo do cuidado, a articulacio entre a clinica e a vigilincia, a produgio de redes
intersetoriais e a prética compartilhada. Entretanto, observam-se encontros isolados,

que ndo se interconectam e que reduzem o agir e ser das criangas e de suas familias.
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E fundamental que os esforgos priorizem o fortalecimento do vinculo entre os
nés da rede de atenc¢do e apoio, possibilitando o acompanhamento longitudinal e
a coordenagao da atengio, conferindo poténcia ao papel da atengdo primdria no
cuidado integral. Isso significa reconhecer a APS no territério onde essas criancas
habitam e sua responsabilidade, clinica e sanitdria, bem como a capacidade de
transformar e defender a vida das pessoas.

Os atributos essenciais e derivados para a atencio primdria em satde precisam
ser considerados determinantes para a rede de servigos e a oferta de cuidados as
criancas com a SCZ e seus familiares. Percebe-se que existe a necessidade de investir
ainda mais em sua realiza¢io concreta no cotidiano dos pontos da rede, pois, apenas
quando tais conceitos estiverem no horizonte das politicas de satde e das prdticas de

cuidado, serd possivel garantir pleno cuidado para essa popula¢io.!
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Abstract

Congenital Zika virus syndrome: the function
of primary health care and healthcare network

The article aims to understand the care network and the
challenges that children with congenital Zika virus syndrome
(CZS) and their caregivers face to ensure comprehensive

care. This is a qualitative study, part of research carried out

at the Hospital das Clinicas of the Federal University of
Pernambuco, which followed 151 children suspected of having
CZS. Two focus groups were carried out, one with health
workers and the other with caregivers. Children with CZS
travel long distances, attending various network services.
Difficulty in conducting and recognizing the role of the PHC
reference team was observed, resulting in fractional care, with
obstacles to communication between services and lack of
attention to caregivers. A fragile network was perceived, with
fragmented meetings and a reduced look. It is fundamental
that the efforts prioritize the strengthening of the bond
between the nodes of the care and support network. The
essential and derivative attributes of PHC are crucial for the
network of services and the provision of care for children with

CZS and their families.

» Keywords: Delivery of Health Care. Primary Health Care. Zika
Virus Infection.

Physis: Revista de Saide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 34, e34SP101, 2024



