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As familias atendidas no NAIF, por ndo
desistirem de lutar pelo sorriso dos seus
filhos.
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RESUMO

O presente estudo avalia a acdo do Nucleo de Atendimento Integrado ao Fissurado
(NAIF), servico de reabilitacdo para criancas e adolescentes com fissura
labiopalatina (FLP). Problematizou-se o reconhecimento da FLP como deficiéncia e
guestdo de saude publica e, portanto, de acesso a direitos, no Brasil e no Mundo.
Trata-se de uma Avaliacdo em Profundidade, contemplando a analise de contexto e
de contetdo, com enfoque quantitativo e qualitativo. No estudo quantitativo, realizou-
se andlise descritiva de 3675 cadastros de usuarios do servi¢co, do periodo de 2001
a 2021, sistematizados em quatro variaveis: idade de cadastramento no servico,
género, tipo de fissura e procedéncia. A analise qualitativa compreendeu entrevistas
semiestruturadas com profissionais do NAIF, familiares de criangas e adolescentes
acompanhados no servico, bem como adolescentes atendidos. As entrevistas foram
submetidas a analise de contetdo. Os resultados demonstram que o NAIF surgiu da
necessidade de organizacdo do trabalho interdisciplinar para responder a demanda
dos usuéarios com FLP do estado do Ceara. No entanto, o nucleo carece de maior
reconhecimento e de investimento por parte do Estado. Os familiares vivenciam
sentimentos de choque diante do diagndéstico e preconceitos decorrentes da FLP;
enfrentam dificuldades para acessar o nucleo. Todavia, uma vez inseridos no
servigo, demonstram satisfacdo com o tratamento recebido. O estudo evidenciou 0
impacto negativo da FLP na vida dos adolescentes, devido a influéncia do estigma
na autoimagem e na ocorréncia de bullying, podendo acarretar problemas
psicolégicos e dificuldades de insercdo social. Os adolescentes entrevistados
demonstram satisfagdo com o atendimento do NAIF. Concluiu-se que o NAIF tem
desempenhado importante papel na reabilitacdo de pessoas com FLP, entretanto,
ainda apresenta fragilidades, que o impedem de oferecer uma reabilitacdo global.
Finalmente, observou-se a necessidade de reforcar as politicas publicas voltadas
para a saude do individuo com FLP, investindo na institucionalizacdo e articulacao

com as redes do SUS.

Palavras-chave: fissura labiopalatina; reabilitagdo; politica de saulde; direitos

sociais; avaliagao.



ABSTRACT

The present study evaluates the action of the Nlcleo de Assisténcia Integrado ao
Fissurado (NAIF), a rehabilitation service for children and adolescents with cleft lip
and palate (CLP). The recognition of CLP as a disability and a public health issue
and, therefore, of access to rights, in Brazil and in the world, was problematized. It is
an In-Depth Assessment, contemplating the analysis of context and content, with a
guantitative and qualitative focus. In the quantitative study, a descriptive analysis of
3675 records of service users was carried out, from the period 2001 to 2021,
systematized into four variables: age of registration in the service, gender, type of
craving and origin. Qualitative analysis comprised semi-structured interviews with
NAIF professionals, family members of children and adolescents monitored at the
service, as well as adolescents assisted. The interviews were subjected to content
analysis. The results demonstrate that the NAIF arose from the need to organize
interdisciplinary work to respond to the demand of users with CLP in the state of
Ceara. However, the nucleus needs greater recognition and investment by the State.
Family members experience feelings of shock at the diagnosis and prejudices
resulting from the CLP; face difficulties accessing the core. However, once inserted
in the service, they demonstrate satisfaction with the treatment received. The study
showed the negative impact of CLP on the lives of adolescents, due to the influence
of stigma on self-image and the occurrence of bullying, which can lead to
psychological problems and difficulties in social insertion. The adolescents
interviewed demonstrate satisfaction with the NAIF service. It was concluded that the
NAIF has played an important role in the rehabilitation of people with CLP, however,
it still has weaknesses, which prevent it from offering a comprehensive rehabilitation.
Finally, there was a need to reinforce public policies aimed at the health of individuals

with CLP, investing in institutionalization and articulation with the SUS networks.

Keywords: cleft lip and palate; rehabilitation; health policy; social rights; evaluation.
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1 INTRODUCAO

O objetivo desta pesquisa é avaliar a acdo do Nucleo de Atendimento
Integrado ao Fissurado (NAIF), servico especializado no tratamento de criancas e
adolescentes com fissuras labiopalatinas no Estado do Cearad. As fissuras
labiopalatinas consistem em anomalias congénitas e ocorrem ao longo do
desenvolvimento embrionario humano. Essas alteracdes genéticas variam de
pequenas assimetrias até defeitos com maiores comprometimentos estéticos e
funcionais. Conforme Horovitz, Llerena Jr, e Mattos (2005), podemos conceituar
como malformacdo congénita toda anomalia funcional ou estrutural presente no
momento do nascimento ou que se manifesta em etapas mais avangadas da vida.

O interesse da pesquisadora pelo tema surgiu em decorréncia de
sua atuacdo profissional como assistente social do NAIF desde 2017. O NAIF é o
servico especializado de referéncia do Estado do Ceara para tratamento da fissura
labiopalatina, ofertando acompanhamento clinico, cirirgico e multidisciplinar para
usuérios entre zero e 17 anos. Foi criado em 2001, no Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS), e possui expertise Unica no Ceard, com profissionais habilitados e
capacitados para reabilitar, principalmente, as fissuras labiopalatinas. Antes da
criacdo do Nucleo, as pessoas com FLP eram atendidas de modo pontual, por
ocasido dos mutirdes de cirurgias que ocorreram no Estado a partir de 1997.

As anomalias congénitas afetam cerca de 5% dos nascidos vivos em todo
o mundo. Dentre os mais variados tipos, as anomalias craniofaciais constituem um
grupo diverso e complexo, incluindo malformacées isoladas e multiplas de etiologia
genética ou ndo. Via de regra, as anomalias craniofaciais sédo entendidas como todo
defeito congénito que envolve a regido do crénio, da face e da cavidade bucal e
nasal (MONLLEO E GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006).

Durante a gestacao, a formagéo da face e da cavidade bucal envolve o
desenvolvimento de diversos processos teciduais, 0os quais devem ser unidos e
fusionados de maneira ordenada. No entanto, podem ocorrer eventuais distarbios
durante o processo de desenvolvimento que acarretam a formacédo de fendas
orofaciais, também chamadas Fissuras Labiopalatinas (FLPs). As fissuras
labiopalatinas sdo as anomalias craniofaciais mais prevalentes na populagao,

ocorrendo em 01 a cada 1.000 criangas nascidas vivas no mundo (ALTMANN,
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1997). No Brasil, por sua dimensao continental e diferencas regionais, as taxas
variam entre 0,36 e 1,54 por mil nascidos vivos (NAGEM FILHO; MORAES; ROCHA
1968; LOFFREDO; FREITAS; GRIGOLLI, 2001; GARDENAL, 2009).

Nessa area, 0s custos da atencao a saude sdo elevados, por envolverem
uma diversidade de procedimentos de grande complexidade no processo de
reabilitacdo, que demandam, em geral, varias intervencdes cirurgicas e
acompanhamento com diversos especialistas. As intervencdes para reabilitacdo das
FLPs sao realizadas em centros especializados ou hospitais publicos e privados, a
depender da politica de saude de cada pais (HOROVITZ, LLERENA JR, E MATTOS,
2005). A reabilitacdo depende da interacéo entre diversas areas profissionais, sendo
necesséria a atuacao interdisciplinar e especializada, logo que ocorre 0 nascimento
da crianca, podendo implicar em vérias situacdes de hospitalizacdo. Segundo
levantamento realizado por Galloway (2017), o custo do tratamento total da fissura
nos paises europeus, pode ser entre US$ 10.000 a US$ 13.000, onde o seguro de
saude é a fonte de financiamento mais comum, considerando a intervencao
cirdrgica, ortodontia e cirurgia ortognatica. Percebe-se que poucas informacdes
estdo disponiveis sobre o efeito econdmico das fissuras orofaciais nas familias, na
sociedade e no ambito das politicas publicas.

No que diz respeito aos servicos de saude especializados, foram
encontrados poucos estudos que abordam o funcionamento dos centros de
reabilitacdo de fissuras labiopalatinas no Brasil. Destacam-se os trabalhos de
Monlle6 (2004, 2008) que avaliam a distribuicdo, a oferta de procedimentos, a
clientela atendida e o financiamento dos centros especializados em anomalias
craniofaciais no Brasil. Outra importante contribuicdo s&o as publicagbes de
pesquisadores do Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sédo Paulo (HRAC/USP) (SOUZA-FREITAS 2012a, 2012b, 2012c,
2013), que discutem, especialmente, os aspectos gerais da patologia e o protocolo
de tratamento utilizado pelos profissionais da instituicdo, com énfase na atuacao das
areas de cirurgia plastica, fonoaudiologia, odontopediatria, ortodontia, cirurgia
bucomaxilofacial e reabilitacao oral.

No Brasil, desde 1993, a atencdo a saude de pessoas com FLP esta
presente no Sistema Unico de Satde (SUS), tendo sido marcada pelas contradi¢cées
e limitagbes da propria consolidagdo do SUS. Em 1998, em plena vigéncia das
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politicas neoliberais, o Ministério da Saude cria a Rede de Referéncia no Tratamento
de Deformidades Craniofaciais (RRTDCF), com o objetivo de conhecer a rede de
atendimento, reduzir a iniquidade no acesso e ordenar a oferta de servigcos no SUS.
Atualmente, esta rede é formada por 30 hospitais credenciados para a realizacdo de
procedimentos integrados de reabilitacdo estético-funcional de FLP. No entanto,
muitos pacientes ainda séo tratados tardiamente ou permanecem sem tratamento,
devido as disparidades regionais e problemas de ordenacdo, hierarquizacdo e
acesso a estes servigos, que estdo mal distribuidos dentro do territorio brasileiro
(SOUSA E OLIVEIRA, 2019).

No Brasil, observamos que sao praticamente inexistentes estudos
avaliando servigcos especializados em reabilitagdo de fissuras labiopalatinas.
Identificamos o trabalho realizado por Almeida e Chaves (2019), o qual avalia a
implantacdo da atencdo a pessoa com FLP em um centro de reabilitacdo brasileiro.
As autoras desenvolveram um instrumento avaliativo que pode ser utilizado para
avaliar outros centros de referéncia e auxiliar no processo de implantacdo de novos
servicos. E importante que a familia tenha o entendimento que o processo de
reabilitacdo da fissura labiopalatina é longo e complexo, exigindo a presenca de
familiares junto a equipe interdisciplinar.

A equipe de saude tem papel fundamental tanto na reabilitacdo estético-
funcional quanto no apoio psicossocial as familias, bem como no que se refere a
conscientizacdo da importancia da adesao ao tratamento. Muitas vezes, 0s pais
chegam bastante fragilizados ao servico, ainda em choque com o diagndéstico do seu
filho. S&o comuns relatos das mées afirmando nao ter sido identificado qualquer tipo
de alteracdo morfologica durante o pré-natal, sendo descoberta a FLP apenas no
momento do parto. Em geral, isto se deve ao acesso restrito a ultrassom
morfolégica, exame de imagem de custo elevado, e que ndo esta disponivel na
Atencdo Priméria em Saude (APS).

Os individuos com fissura labiopalatina lidam com diversas questdes que
podem impactar na sua qualidade de vida, como a presenca de cicatrizes, assimetria
facial e dificuldades de fala. Essas e outras caracteristicas interferem na autoestima
desses individuos, podendo acarretar problemas psicolégicos que impactam na sua

aceitacdo e insergcéo social. Também sdo mais suscetiveis a apresentar problemas
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relacionados a ansiedade, depressao e dificuldade de aprendizagem (LIMA et al.,
2015).

No que diz respeito as questbes centrais levantadas nesta pesquisa,
destacamos: como se deu o surgimento do NAIF? Como se caracteriza a populacao
atendida pelo NAIF ao longo de seus 20 anos de existéncia? Quais as
potencialidades e dificuldades enfrentadas pelo nicleo na 6tica dos profissionais do
servico? Qual a compreensao dos usuarios em relagdo ao atendimento no servi¢o?
Qual o impacto da fissura labiopalatina e da reabilitacdo na vida das criangas e
adolescentes e de suas familias? Como é visto o trabalho do assistente social no
NAIF? Finalmente, como tem sido a atuacao do NAIF, enquanto parte da politica de
saude do Estado do Ceara?

Com relacdo a estrutura do trabalho, no primeiro capitulo, abordamos o
delineamento metodoldgico, os instrumentos e as técnicas adotados no estudo, bem
como a perspectiva da avaliacdo em profundidade. No segundo capitulo trouxemos
a discussao sobre a problematica da atencdo a saude das pessoas com fissura
labiopalatina, considerando a discussao sobre deficiéncia, sua relacdo com a politica
de saude e os desafios e contradicdes no Mundo e no Brasil e, em particular, no
Estado do Ceara. No terceiro capitulo, apresentamos o surgimento do NAIF, com
destaque para os dados de usuarios cadastrados no periodo de 20 anos do servico
e os depoimentos dos profissionais que participaram de sua fundacdo. Além disso,
damos um enfoque no trabalho do assistente social do servico, dada sua
centralidade no processo de estruturacdo do nucleo. No quarto capitulo, analisamos
o perfil dos familiares e adolescente entrevistados, categorizamos e refletimos sobre
seus relatos, no que diz respeito a compreensao sobre o atendimento do NAIF,
sentimentos sobre o diagndstico, autoimagem, preconceito e bullying.

A avaliacdo do Nuacleo de Atendimento Integrado ao Fissurado - NAIF
sera de grande importancia para a instituicdo ao fazermos a analise dos aspectos
positivos e dos limites postos a atuacéo do nucleo, que impactam no alcance do seu
objetivo maior de promover a reabilitacdo da pessoa com fissura labiopalatina de
forma integral e satisfatéria. Esta pesquisa pode, ainda, contribuir com o
fortalecimento da rede especifica de cuidado das pessoas com anomalias
craniofaciais, enquanto parte integrante da politica de salde e de sua necessaria

integracdo com as demais redes de atengéo a saude.
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Essa pesquisa também se mostra relevante para gestores e profissionais
que atuam na instituicdo, podendo trazer aportes para 0 aprimoramento da
execucdo do trabalho em equipe e para o processo de tomada de decisédo e
planejamento do cuidado ao individuo com fissura labiopalatina. Ao contribuir para
maior efetividade e eficacia da acdo do NAIF, a pesquisa também promovera a
melhoria da qualidade do cuidado de criancas e adolescentes atendidas, com
repercussdes sobre a vida de suas familias.

Do ponto de vista institucional, a pesquisa possibilitara resgatar o
pioneirismo e sistematizar a histéria do NAIF, reforcando seu papel no
enfrentamento desse problema de salude publica, que ainda, no tempo presente, nao
recebe a devida atencdo por parte das autoridades de salde de nosso pais. Até
chegar a um servigo especializado, como o NAIF e, mesmo ao longo do processo de
tratamento, as familias enfrentam momentos de soliddo, de desalento, desamparo.
O conhecimento do servico e de seu funcionamento € ainda insuficiente por parte de
profissionais da salde e de gestores nos mais variados niveis, motivo pelo qual, por
vezes, a crianga chega ao servigo tardiamente, comprometendo a efetividade e
sucesso da reabilitacdo. Por isto, consideramos que esta pesquisa constitui um grito
de alerta as autoridades publicas para este problema, de certo modo, invisivel aos

olhos de parte da sociedade e de nossos gestores.

2 TRILHAS METODOLOGICAS

Neste capitulo, apresentamos o embasamento tedrico da perspectiva
avaliativa, bem como descrevemos o percurso metodolégico que optamos por seguir

neste estudo.

2.1 Avaliacdo em profundidade: um paradigma contra-hegeménico a servi¢co da

compreensao critica de politicas publicas

Neste topico, consideramos importante apresentar uma breve reflexao
sobre a avaliacdo em profundidade de politicas publicas, com base nas elaboragfes
de Léa Carvalho Rodrigues (2008, 2011, 2016), perspectiva metodologica avaliativa
adotada na pesquisa.
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Historicamente, o campo da avaliagdo de politicas publicas tem sido
orientado por modelos tecnicistas, fundados nos paradigmas positivistas de analise,
baseados em critérios pré-definidos de eficiéncia, eficacia e efetividade das politicas.
Trata-se de uma perspectiva hegeménica no campo avaliativo, amplamente
difundida e alinhada com a agenda econbmica e a politica neoliberal
contemporaneas (RODRIGUES, 2008; GUSSI e OLIVEIRA, 2016).

A abordagem positivista no campo da avaliagdo das politicas publicas
utiliza critérios de confiabilidade e replicabilidade, preconizando a néo-interacédo
entre pesquisador e realidade, o que resulta em um conhecimento linear e focado
em dados estatisticos (CRUZ, 2019). Contudo, nas ultimas trés décadas, no campo
da avaliagdo, outras perspectivas tém surgido, com bases epistemoldgicas e
metodoldgicas contra hegemonicas (GUSSI E OLIVEIRA, 2015).

Neste contexto, situa-se a Avaliacdo em Profundidade, proposta por
Rodrigues (2008) e amplamente desenvolvida no Mestrado Profissional em
Avaliacdo de Politicas Publicas da Universidade Federal do Cear4a (MAPP/UFC). A
avaliagdo em profundidade compreende o0 processo avaliativo como
multidimensional e interdisciplinar, na medida em que se propde a contemplar varias
dimensdes (sociais, culturais, politicas, econbmicas, territoriais) envolvidas nas
politicas publicas. Conforme Gussi e Oliveira (2016), a metodologia de avaliacdo em
profundidade exige uma construcdo processual do avaliador pesquisador,
considerando suas relagdes com distintos sujeitos sociais envolvidos nas politicas,
imersos em universos de sentidos e significados e nos contextos de suas culturas.

Segundo Rodrigues (2016), outro aspecto essencial para a pesquisa em
profundidade é a visdo interpretativa fundamental ao pesquisador para buscar e
refletir sobre os sentidos e significados que emanam da situacdo em estudo, nao se
restringindo a um olhar focado apenas na averiguacdo do cumprimento das metas
propostas pela politica. Assim, diversas técnicas e instrumentos podem ser
utilizados, como: questionarios em novos e diversos formatos, entrevistas em
profundidade aliadas as observacdes de campo; analise de conteudo do material
institucional, dentre outros.

Entendemos que ndo se pode avaliar a politica de saude voltada a

pessoa com fissura labiopalatina, bem como a atuacdo do NAIF sem considerar o
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contexto e intencionalidades politicas, 0s sujeitos envolvidos nessa implementacéo e
as especificidades locais.

O processo de operacionalizagdo sistematica, preconizado Rodrigues
(2008, 2011, 2016), compreende quatro dimensdes da Avaliagdo em Profundidade:

I. Andlise de conteddo do programa: Refere-se a andlise do contetdo
institucional da base do corpo tedrico apresentado para a formulagéo, implantagéo e
o0 acompanhamento da politica, com destaque a:

a) Formulacdo: objetivos, critérios, dinamica de implantacéo,
acompanhamento e avaliacao;

b) Bases conceituais: paradigmas orientadores e as concepcgdes e
valores que os informam, bem como os conceitos e no¢des centrais que sustentam
essas politicas;

c) Coeréncia interna: néo-contradicdo entre as bases conceituais que
informam o programa, a formulagdo de sua implementagéo e os itens priorizados
para seu acompanhamento, monitoramento e avaliacéo.

Os trés aspectos acima referem-se a anadlise do material sob formas de
leis, portarias, decretos, resolu¢des estaduais, nacionais, além das normativas,
documentos internos, projetos, relatdrios etc.

Na pesquisa em tela, esses aspectos foram coletados nos seguintes
documentos: documentos de 0Orgdos internacionais especializados em FLP,
portarias, leis, resolucdes e outras normativas que abordam a tematica em ambito
nacional e estadual, documentos institucionais como livros de registro, prontuarios,
atas de reunibes, dados estatisticos, relatorios, dentre outros. Além de avaliar o
material institucional, realizamos entrevistas com profissionais e usuarios do servico.
As mudancas conceituais foram acompanhando a evolugédo da pesquisa e da critica
ocorrida na propria area ao longo dos anos.

II. Andlise de contexto da formulacdo da politica: Centra-se na
organizagdo dos dados relativos ao momento politico da elaboracdo/formulacdo da
politica, no estudo das condi¢cbes socioecondbmicas em que foi formulada, ao
levantamento de outras politicas e programas correlacionados a politica em foco,
estabelecendo as conexdes com as esferas local, regional, nacional e internacional,

a depender do caso avaliado.
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Inicialmente, a problematica foi circunscrita a partir do conceito de
deficiéncia e seus avancos e desafios, fazendo a interlocucdo com o contexto
politico que deu origem a formulacdo e a implementacdo da politica publica de
saude e o papel do Estado. Destacamos os modelos de governo dos anos 2000 a
época vigente, avultando suas interferéncias no campo das politicas publicas e a
relacdo com auséncia de programas ou politicas direcionadas as demandas das
pessoas com fissura labiopalatina no contexto brasileiro.

[ll. Trajetéria institucional de um programa: Esta dimensdo visa
elucidar o nivel de dispersdo e coeréncia em seu percurso pelas vias institucionais.
Rodrigues (2008) enfatiza que por meio desta analise € possivel perceber as
contradicbes entre as concepcdes presentes na formulacdo da politica e aquelas
acionadas quando da sua implementacdo, bem como detectar mudancas ocorridas
durante o processo de trajetoria institucional.

Enquanto participante da equipe, acompanhei e acompanho o cotidiano
do servico, sua relagdo com os demais setores da instituicdo, as diversas
articulacdes com gestores e como as disputas e resisténcias no ambito da politica
de saude no Ceara atingem o acesso e a oferta do servi¢co para pessoas com fissura
labiopalatina. Nesta dimensédo foram realizadas entrevistas com profissionais do
servi¢co, pacientes, familiares inerentes ao espaco institucional e organizacional. A
observacdo e a reflexdo acerca dos avancos e contradicbes dos objetivos do
programa, especialmente, a partir da realizacdo do mestrado e das pesquisas
realizadas, me permitiram um distanciamento critico para a producéo deste trabalho.

IV. Espectro temporal e territorial: Por meio desta dimensao analitica,
procura-se apreender a configuracdo temporal e territorial do percurso da politica
estudada de forma a confrontar as propostas/objetivos gerais da politica com as
especificidades locais e sua historicidade. Esta etapa compreende o0s
deslocamentos ocorridos na politica/programa, concernentes aos quesitos
econdbmicos e socioculturais distintos, tanto do ponto de vista macroestrutural,
qguanto microestrutural. Segundo Rodrigues (2008) este eixo refere-se a um
momento mais avancado de sistematizacao dos dados da pesquisa e a articulagéao
com as particularidades que dizem respeito a dimensao sociocultural local e/ou

regional.
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Observamos que a politica publica de saude sempre foi operacionalizada
em sua capacidade minima instalada. Até os governos com politicas mais
progressistas, como o0s governos da Era Petista (2003-2011 e 2012-2016),
trouxeram fortes marcar neoliberais. Todavia, foram os governos que mais injetaram
recursos no campo das politicas publicas. No Ceara, o governo de Camilo Santana
(2015-2022) apostou em um processo de modernizacdo da saude e injecdo de
recursos que permitiram avangos na area. No entanto, persistem dificuldades e
contradicbes que promovem rebatimentos sérios na atengdo a saude das pessoas
com fissura labiopalatina.

Esta pesquisa ndo pretende realizar as quatro dimensdes propostas pela
avaliacdo em profundidade, visto que um estudo dessa natureza exige um tempo
maior, 0 que ndo € possivel com o periodo do mestrado. Dessa forma,
desenvolvemos esse estudo avaliativo buscando contemplar os trés primeiros eixos
da avaliacdo em profundidade: andalise de contexto e conteddo e a trajetoria

institucional.

2.2 Aproximacdes ao objeto de estudo e aspectos metodoldgicos

Neste subtdpico, abordamos a trajetéria de aproximacdo ao campo,
discorrendo sobre a experiéncia do estar pesquisadora, observadora e, a0 mesmo
tempo, profissional atuante no l6cus de pesquisa. Utilizaremos a primeira pessoa do
singular em uma parte desta narrativa, haja vista fazer referéncia ao relato da
trajetéria e das experiéncias vivenciadas pela pesquisadora no processo de
delineamento do campo.

A primeira aproximacao ao campo de estudo aconteceu durante o periodo
em que atuei como assistente social residente do Programa de Residéncia
Multiprofissional em Saude com énfase em Pediatria da Escola de Saude Publica do
Ceara (RESMULTI/ESP), em parceria com o Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), no
periodo de 2015 a 2017. No primeiro ano da residéncia multiprofissional, durante o
més em que passei no cenario do ambulatério de especialidades, tive a
oportunidade de acompanhar o atendimento das criangas e adolescentes com
fissura labiopalatina que estavam em tratamento no Nudcleo de Atendimento

Integrado ao Fissurado (NAIF). Alguns meses apds a conclusdo da residéncia, fui
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contratada para compor o quadro de assistentes sociais do HIAS e tive a alegria de
ser recebida pela equipe do NAIF, ja no final de 2017.

Por ter tido uma formag&o com foco na atuacgéo interdisciplinar, durante a
residéncia, integrei-me facilmente ao trabalho da equipe. Antes da minha chegada,
durante 17 anos, o NAIF contou com o trabalho de apenas uma assistente social.
Tive a oportunidade de acompanha-la no NAIF durante dois meses, antes da
transicdo para a sua aposentadoria, o que possibilitou a minha compreensao das
demandas sociais postas no cotidiano profissional do atendimento a pessoas com
fissura labiopalatina. Rapidamente, aprendi que necessitava conhecer aquele
universo, de certa forma, novo para mim, observando os aspectos clinicos e as
implicagdes sociais da deficiéncia.

Em 2019, ingressei no Mestrado Profissional em Avaliacdo de Politicas
Publicas (MAPP), da Universidade Federal do Ceard (UFC), com a intencdo de
avaliar o trabalho do NAIF. No entanto, no inicio de 2020, com a pandemia de
COVID 19, houve um impacto na execucdao do cronograma da pesquisa. Apds a
aprovacio da pesquisa pelo Comité de Etica do HIAS, em outubro de 2021, iniciei a
sistematizacdo de dados dos cadastros de pacientes atendidos. A realizacdo das
entrevistas ocorreu as quintas-feiras nos setores de atendimento dos usuarios, a
partir de fevereiro, tendo sido concluida em agosto de 2022. A coleta de dados
tornou-se um grande desafio por estar realizando a pesquisa no meu espaco de
trabalho.

Em um primeiro momento, imaginamos que existiria certa facilidade,
considerando a familiaridade com o0 espaco e com as pessoas do servigo. Tal
familiaridade possibilitaria 0 acesso aos dados e o0 ndo estranhamento da equipe a
pesquisa. No entanto, as demandas por atendimento direcionadas a assistente
social/pesquisadora constituiram elementos desafiadores para a realizacdo da
pesquisa. Além disso, realizar as entrevistas na sala do Servico Social ndo se
revelou tarefa facil, uma vez que usuarios e colegas estavam habituados a uma
grande disponibilidade a qualquer momento. Com isso, foi possivel realizar somente
duas ou trés entrevistas por semana, tornando bastante demorado o alcance da
saturacao.

Foram entrevistados tanto familiares, quanto adolescentes. Para

conseguir coletar esses dados, busquei captar os pacientes que compareciam as
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consultas de ortodontia, onde havia a presenca tanto de adolescentes na faixa etaria
da pesquisa, quanto de responsaveis. O atendimento da ortodontia ocorria em dias e
horarios diferentes daqueles de atendimento do NAIF. Assim, tornava-se mais
tranquilo para mim — assistente social/pesquisadora — realizar as entrevistas.

Tendo como propdsito avaliar um servigo publico de saude que atende
criancas e adolescentes com fissura labiopalatina, inicialmente, optamos por realizar
um estudo documental e de campo, abrangendo aspectos quantitativos e
qualitativos. Em relacdo a escolha dos procedimentos e técnicas para a coleta de
dados, a fim de estabelecermos uma aproximacao tedrica com a tematica da fissura
labiopalatina e os seus desdobramentos na saude publica, foi realizado um
levantamento bibliografico em livros, dissertacdes, teses, artigos, jornais e periodicos
sobre a problematica em tela, envolvendo também o Sistema Unico de Salde (SUS)
e a Avaliacdo de Politicas Publicas.

O fato de trabalhar diretamente com essa tematica auxiliou-me no
conhecimento prévio do assunto, por acompanhar em tempo real o caminhar da
politica publica de salude para a pessoa com fissura labiopalatina no Ceara, além de
facilitar a busca das principais fontes bibliograficas sobre o tema.

A presente pesquisa caracteriza-se como um estudo de natureza quanti-
qualitativa. E importante salientar que o processo de integracdo néo significa fuséo
dos métodos, mas complementaridade entre estes (LANDIM et al, 2006). A pesquisa
quantitativa teve como objetivo mostrar o perfil dos usuérios atendidos pelo nucleo,
no que diz respeito a idade de cadastramento no servi¢o, género, tipos de fissuras
(labial, palatina e labiopalatina) e procedéncia. Essas informacdes estdo presentes
nos livros de cadastros de pacientes sob a responsabilidade do Servigco Social do
NAIF.

Para subsidiar o processo de construcdo da Linha de Cuidado Integral a
Pessoa com Fissura Labiopalatina do Estado do Ceard, a prépria pesquisadora
realizou o levantamento e sistematizacdo dos dados acima mencionados relativos
ao periodo de 2009 a 2019. Assim, para esta pesquisa que contempla as
informacdes dos 20 anos de atuagdo do nucleo, resgatamos os dados de 2001 a
2008 e de 2020 e 2021.

Ao todo foram compilados 3675 cadastros que estdo armazenados em

dez livros-ata, os quais contém informacdes preenchidas manualmente. Por esse
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motivo, a compilacéo e sistematizacdo desses dados tomou bastante tempo. Foram
excluidos da pesquisa cadastros com dados incompletos e que ndo foi possivel
encontrar registro de prontuario no sistema do hospital. Igualmente, excluimos os
adultos atendidos nos primeiros anos do servico por estarem fora do perfil de
atendimento do Ndcleo. Ao final, realizamos a organizacdo desses dados em
planilhas de Excel para melhor discussao, sistematizacéo e analise comparativa.

No que se refere ao enfoque qualitativo da pesquisa, Minayo (2001)
afirma que esta abordagem nos permite entender a forma como as pessoas
interpretam e conferem sentido as suas experiéncias, uma vez que se detém ao
universo de significados, motivos, aspiracbes, crencas, valores e atitudes. Para
Rodrigues (2011), a pesquisa avaliativa busca os significados da politica para os que
a executam, formulam e vivenciam, mostrando a necessidade de uma abordagem
qualitativa.

Para a realizacdo das entrevistas, realizamos entrevistas
semiestruturadas. Segundo Moré (2015), € proposto pelo investigador ao
entrevistado expressar suas opinides, vivéncias e emocdes oriundas de suas
experiéncias de vida. A entrevista semiestruturada busca a compreensao do sentido
das narrativas e exige uma postura flexivel do pesquisador, na sua funcdo de
controlar o fluxo das falas, a fim de manté-lo dentro do objetivo da pesquisa.

Foram elaborados trés roteiros de entrevistas diferentes, sendo um para
os profissionais, um para os familiares e outro para os adolescentes. Os roteiros dos
responsaveis e dos adolescentes foram estruturados em dois tépicos. O primeiro
abordou o perfil socioeconbmico e demografico, a classificacdo da fissura, 0s
procedimentos cirdrgicos realizados, as informacfes sobre composicdo familiar e
acesso a beneficios sociais, dentre outros elementos que serviram de base para
tracar o perfil dos pesquisados. O segundo tépico, contemplou a investigacédo sobre
os sentimentos da familia com a descoberta do diagnéstico, experiéncias
vivenciadas de preconceito e bullying, percepcdo sobre autoimagem e insercao
social do paciente e opinido acerca do tratamento realizado no NAIF. O roteiro de
entrevista dos profissionais do NAIF, por sua vez, trouxe aspectos da experiéncia
profissional, relacionadas a historia do surgimento e constituicdo do NAIF, reflexdes

sobre o trabalho em equipe, o entendimento do papel do NAIF na politica de saude,
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potencialidades e dificuldades do servico e o olhar sobre atuacdo do assistente
social no nucleo.

Os participantes da pesquisa foram divididos em trés tipos de perfis: 1)
Familiares de criangas e adolescentes atendidos no NAIF; 2) Adolescentes entre 13
e 17 anos que realizam acompanhamento no nudcleo e 3) profissionais do servico,
contemplando alguns ja aposentados e outros ainda em atividade. Foram
entrevistados 24 familiares entre mées, pais e avos que estavam acompanhando o
paciente no dia da consulta, escolhidos de forma aleatéria. Como critério de incluséo
do paciente na pesquisa definimos: ser acompanhado pelo NAIF ha dois anos ou
mais e ter sido submetido a pelo menos um procedimento cirdrgico. Como critério de
exclusdo elencamos tempo de acompanhamento inferior a dois anos e nao
realizacdo de cirurgia até o momento do recrutamento.

Também foram entrevistados 13 adolescentes com qualquer tipo de
fissura, tendo sido recrutados aleatoriamente dentre agueles que compareceram ao
atendimento da cirurgia e da ortodontia; todos estes ja haviam passado por, pelo
menos, um procedimento cirdrgico. A quantidade de familiares e adolescentes
entrevistados nao foi definida previamente, chegando-se ao total por saturacdo das
respostas. A escolha dos profissionais entrevistados tomou por base a participacao
na estruturacdo do NAIF, dentre estes: uma assistente social e uma fonoaudibloga ja
aposentadas e uma enfermeira e um cirurgido bucomaxilofacial ainda atuantes na
equipe.

Os participantes desta pesquisa foram entrevistados individualmente em
ambiente seguro e privativo na prépria instituicdo. Apds a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, no caso dos adolescentes, a
assinatura do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), as entrevistas
foram gravadas em audio digital, armazenado em midia especifica e posteriormente
transcritas na integra. Os pesquisadores envolvidos na pesquisa assinaram termo
de sigilo e confidencialidade para assegurar aos participantes maior seguranca.

Como ferramenta de analise das falas dos entrevistados, adotamos a
analise de conteido de Bardin (2011). Essa técnica € comumente utilizada em
pesquisas qualitativas, por objetivar a busca do sentido das falas e expressoes,
possibilitando um dialogo entre as categorias e os relatos dos sujeitos. Dessa forma,

os dados coletados foram organizados e apresentados em trés fases: 1) pré-analise,
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2) exploracdo do material e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao.
De acordo com Chizzotti (2006, p. 98), “[...] o objetivo da analise de conteudo é
compreender criticamente o sentido das comunicag¢des, seu conteido manifesto ou
latente, as significagdes explicitas ou ocultas”.

Para este estudo, ndo utilizamos programa ou software de analise de
dados qualitativos, por entendermos que a analise das entrevistas de forma manual
nos fez encontrar a esséncia das falas, com seus sentimentos e expressoes. Nao
somente o dito é importante, mas a forma como € dito também transmite uma
mensagem que um software ndo conseguiria captar.

Por se tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos, o projeto esta
devidamente inscrito na Plataforma Brasil e contemplou as etapas de submissao ao
Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital Infantil Albert Sabin, como preconiza
a Resolucdo n.° 466/2012 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) e
a Resolucédo n° 510/2016 do Conselho Nacional de Saude, as quais direcionam as
normas, diretrizes e 0s preceitos éticos. Esta pesquisa foi aprovada no CEP em
outubro de 2021 e apresenta niumero do parecer 5.034.111.

Os participantes desta pesquisa foram diretamente beneficiados ao
contribuirem para uma compreensdo mais ampla acerca das a¢cdes de um nucleo de
atendimento a pessoas com FLP, bem como ao participarem de um processo de
enriquecimento cientifico e social, fornecendo subsidios para a andlise cientifica do
tema. Os riscos aos participantes foram contornados por meio do compromisso dos
pesquisadores com o sigilo dos dados coletados, do ambiente resguardado para a

realizacdo das entrevistas e do correto armazenamento dos dados.
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3 FISSURAS LABIOPALATINAS: RECONHECIMENTO COMO DEFICIENCIA E
QUESTAO DE SAUDE PUBLICA AO REDOR DO MUNDO E NO BRASIL

Neste capitulo, desenvolvido em quatro subtopicos, apresentamos uma
analise do contexto de formulacéo da politica publica de saude brasileira constituida
pelo Sistema Unico de Salde (SUS), para entendermos o contexto no qual o
problema das pessoas com fissuras labiopalatinas é concebido e tratado no ambito

das politicas publicas de saude, abordando seu reconhecimento pelo Estado.

3.1 Fissuras Labiopalatinas (FLP): definicdo, caracterizacdo e implicagbes

sociais e para a saude publica

Considerando que as anomalias craniofaciais, em especial as fissuras
labiopalatinas, possuem caracteristicas muitos especificas, trouxemos neste
subtépico os principais conceitos e aspectos biolégicos e epidemioldgicos sobre o
tema para melhor compreensdo dos motivos que a tornam uma problematica no
ambito da saude publica.

As fissuras labiopalatinas (FLPs) sdo defeitos congénitos de face
caracterizados por aberturas ou descontinuidades das estruturas do labio e/ou
palato, de localizacdo e extensdo variaveis, atingindo nariz, gengiva, dentes, palato
duro e mole e qualquer regido da face e do cranio. Ocorre durante a vida
intrauterina, mais precisamente, no periodo embrionario, entre a 42 e a 122 semana
de vida gestacional. E possivel diagnosticar as fissuras orofaciais durante o pré-
natal, mas ainda ndo é possivel trata-las no periodo gestacional (SILVA FILHO;
FREITAS, 2007; WATSON et al, 2005). As FLPs sdo conhecidas popularmente
como labio leporino, cuja etimologia refere-se a semelhanca com a figura
animalesca de uma lebre, por esta possuir uma fenda no labio superior.*

As fissuras labiopalatinas sé&o as deformidades de face mais frequentes
na populacdo humana, sendo aceita uma prevaléncia média mundial entre 1 e 2
casos para cada mil nascidos vivos, podendo variar de acordo com a etnia, género e

localizagdo geografica. Admite-se que a incidéncia brasileira & de 1 fissurado para

1 O termo labio leporino é considerado inapropriado pela comunidade cientifica por reforcar
estereotipos vexatorios e estigmatizantes.
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cada 650 nascimentos (MONLLEO; GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006). O estudo
realizado por Loffredo, Freitas e Grigolli (2001), no periodo de 1975 a 1994, estimou
a prevaléncia de 0,19 por mil nascidos vivos no Brasil. Os autores analisaram a
ocorréncia de fissuras orais nas cinco regides brasileiras e encontraram taxas de
prevaléncia maiores nas regidbes Centro-Oeste, Sudeste e Sul e menores nas
regidoes Norte e Nordeste. As discrepancias regionais podem se justificar pela maior
ou menor exposi¢do aos fatores de risco e/ou uma provavel falha na notificagdo de
casos (GARDENAL, 2009).

No Brasil, somente em 1999, o registro de malformacdes congénitas na
Declaracdo de Nascido Vivo (DNV) tornou-se compulsorio. Essa inovagao permitiu
que as equipes de informacdo em saude, lotadas nas secretarias municipais de
saude, passassem a registrar as anomalias congénitas de forma sistematica. No
entanto, ainda € comum a existéncia de falhas no preenchimento da DNV, havendo
subnotificacdo dos casos de fissuras labiopalatais (NUNES; PEREIRA; QUELUS,
2010). Os dados do Ministério da Saude exemplificam bem esse cenario. Entre 2010
e 2015, ocorreram 17.581.771 nascimentos no Brasil. Desse total, 9.226 foram
notificados com fissura labial e/ou palatina, representando 0,05%. Se considerarmos
a incidéncia de 1:650 nascidos vivos, esse numero deveria ser de aproximadamente
27.049. Esse dado indica uma possivel subnotificacdo? (BRASIL, 2017).

No que diz respeito a ocorréncia dos tipos de FLP no Brasil, dados
epidemioldgicos apontam que a fissura labiopalatina representa 45% dos casos, a
fissura palatina isolada representa 30% e a fissura labial isolada 25% dos casos em
nascidos vivos (RIBEIRO; MOREIRA, 2005). No Ceard, Reboucas et al (2014)
constataram, no periodo de 1998 a 2013, a ocorréncia de fissuras labiopalatais em
pacientes acompanhados pelo Nuacleo de Atendimento Integrado ao Fissurado
(NAIF) do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), sendo as fissuras transforames as
mais frequentes e prevalentes no sexo masculino e no lado esquerdo.

Sobre os aspectos etioldgicos, estudos relatam que a maior parte das
fissuras é associada a heranca multifatorial, estando ligadas a fatores hereditarios e
ambientais. (ALTMANN, 1998; SILVA FILHO; FREITAS, 2007). Dentre os fatores

ambientais que exercem influéncia sobre a ocorréncia das FLPs isoladas, destacam-

2 Algumas fissuras, como as fissuras submucosa e de submucosa oculta, ndo s&o facilmente
identificaveis ao nascimento.
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se: infecc¢des virais, estresse, deficiéncia materna de acido félico, uso de alcool e
drogas, uso de medicamentos como corticoides na gestacdo, desnutricdo, fumo e
exposicdo a irradiacbes. H4 casos em que as FLPs estdo associadas a outras
anomalias e sindromes genéticas, existindo cerca de 400 sindromes que incluem a
FLP no seu fendtipo, segundo informacdes registradas no banco de dados do
London Dysmorphology (FREITAS et al, 2011).

No Brasil, estudos consideram que o0s aspectos socioecondmicos
familiares constituem fator, por exceléncia, para a ocorréncia de fissuras orais.
Muitas regifes do pais possuem precario acesso ao saneamento basico, além da
situacdo de vulnerabilidade social e alimentar, o que resulta em uma alimentacao
inadequada e deficiente em nutrientes, podendo contribuir para o aparecimento das
anomalias orofaciais (COSTA; TAKESHITA; FARAH, 2013).

Considerando as diversas variacdes morfolégicas entre as fissuras
orofaciais, houve a necessidade de estabelecer uma padronizacdo na classificacao
para orientar o trabalho dos profissionais, independente do servico onde atuem. No
Brasil, a classificacdo das fissuras labiopalatinas mais adotada € a proposta por
Spina et al (1972), modificada por Silva Filho (1992), que utiliza o ponto de uniédo
entre os palatos primario e secundario (forame incisivo) como referéncia, dividindo-
0S em quatro grupos:

Grupo | - fissuras pré-forame incisivo (unilateral, mediana ou bilateral)

Grupo Il - fissuras transforame incisivo (unilateral, mediana ou bilateral)

Grupo Il - fissuras pos-forame incisivo (completa ou incompleta)

Grupo IV - fissuras raras da face.

Para melhor entendimento, as fendas pré-forame séo as de labio, as pos-
forame séo as de palato (céu da boca) e as transforame séo as que envolvem labio,

gengiva e palato. As figuras a seguir exemplificam a referida classificacao.
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Figura 1 — Imagens reais de diferentes tipos de fissura de acordo com a
classificacao de Spina et al, modificado por Silva e Filho et al (1992). Em A e B:
fissura pré-forame incisivo unilateral; em C e D: fissura transforame incisivo

unilateral completa

Fonte: (FREITAS et al, 2012a, p. 11)

Figura 2 - Esquema ilustrando os diferentes tipos de fissura de acordo com a
classificacao de Spina et al, modificado por Silva e Filho et al (1992)

Fissuras do palato primario (fissuras pré-forame incisivo)

AVAVATVA

Fissuras do palato primario e secundario (fissuras transforame incisivo)

AAYAAVALYAR

Fissuras do palato secundario (fissuras pés-forame incisivo)

AYAVA

Fonte: (SILVA FILHO; FREITAS, 2007, p. 45).
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Os individuos fissurados podem apresentar dificuldades respiratérias, de
alimentacéo, problemas de fala e de audicéo, alteracfes na denticdo, dentre outras
sequelas. O nédo-tratamento implica em 6nus, visto que pode ocasionar problemas
psicolégicos e emocionais, além de estigmatizacéo e exclusdo social da pessoa com
FLP (MONLLEO; GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006). O tratamento da FLP compreende
um processo de reabilitacdo, por meio do qual se busca um resultado estético
funcional e a reducao de sequelas, principalmente de fala. O sucesso da reabilitacéo
depende de diversos fatores como a idade em que o tratamento € iniciado, a técnica
cirdrgica utilizada, o nivel de gravidade da lesdo, o ambiente socioeconémico, a
adesdao ao tratamento, o acompanhamento por profissionais especializados e, ainda,
os fatores individuais e sociais. O processo reabilitador € complexo, extenso e
dependente de uma equipe profissional multidisciplinar experiente. Quanto maior for
0 nivel de comprometimento e a severidade da malformacdo, mais complexo sera
seu tratamento (MONLLEO; GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006).

A reabilitacdo integra um conjunto de a¢fes de atencdo a saude em que
diversas especialidades trabalham por meio de uma agéo interdisciplinar integral, em
parceria com o paciente e sua familia, favorecendo as condicdes para o pleno
desenvolvimento das capacidades fisicas, psicologicas, afetivas e sociais
(ALTMANN, 1997). A reabilitacdo constitui um componente imprescindivel de
promocao, prevencao e assisténcia as pessoas, no cuidado de sua saude e bem-
estar, com vistas a favorecer a incluséo social (BRASIL, 2008).

Assim, as FLPs consistem em um problema de saude complexo, que
exige um tratamento longo, com custos elevados, acarretando impactos na saude
publica. Estima-se que o custo médio para a assisténcia a criancas com fissura até
10 anos seja oito vezes maior do que para criancas saudaveis da mesma idade
(BOULET, 2009). No entanto, essa probleméatica ndo tem recebido a devida atencéo
das autoridades sanitarias e do Estado. Apesar de a fissura labiopalatina atingir
pessoas de todas as classes sociais, certamente aquelas de segmentos mais
vulneraveis sdo as mais penalizadas, por dependerem totalmente da acéo do Estado

para acessarem um servico de saude especializado.
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3.2 O olhar para as Fissuras Labiopalatinas enquanto deficiéncia e questao de

saude publica no Mundo e no Brasil

Adentrando na discussao sobre acesso aos direitos constitucionais pelas
pessoas com fissura labiopalatina, percebemos, de pronto, que existem dificuldades
para inclui-las no rol das pessoas com deficiéncia. Isso se deve a concepcao
equivocada de que a fissura se resume a um problema estético e ndo funcional e
psicossocial. A FLP deve ser avaliada levando em consideracdo o grau de
alteracdes estéticas, funcionais e psicossociais, uma vez que as sequelas, como a
fala inteligivel, podem comprometer o acesso a educacéo e ao trabalho, bem como a
uma inserc&o social plena (GRACIANO, BENEVIDES; SPOSITO, 2012).

Enquanto problema de saude publica, as FLPs constituem 15% de todas
as malformacfes congénitas, as quais exigem uma terapia de custo elevado. Esse
tratamento € realizado, principalmente, em centros terciarios, mas o0
acompanhamento demanda intervencao de todos os niveis de atencao a saude. No
ambito internacional, ja existem diretrizes e padrbes estabelecidos por consenso
para a atencdo a FLP, com destaque para as recomendacdes da American Cleft
Palate Craniofacial Association (ACPA) e da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
(ACPA, 2009, WHO, 2002).

Na Europa, o primeiro estudo internacional sobre resultados da
assisténcia as pessoas com FLP foi publicado em 1992. Observou-se que ndo havia
padronizacdo de protocolos, insuficiéncia na adocdo de condutas baseadas em
evidéncias, o que levava a resultados bastante diferentes de um centro para outro
(MONLLEO, 2004).

No inicio dos anos 2000, a OMS publicou o documento intitulado Global
Strategies to Reduce the Health-Care Burden of Craniofacial Anomalies, resultado
de um projeto multicéntrico conduzido pela EUROCLEFT com a participagdo de
paises pertencentes a Unido Europeia e estados membros da area econbémica. Tal
estudo buscou estimular a melhoria dos servicos de atencdo a pessoa com FLP
(WHO, 2002). Os documentos produzidos pelo EUROCLEFT foram posteriormente
adotados pela OMS em sua conferéncia sobre qualidade da assisténcia e
organizacdo de servicos na area de anomalias craniofaciais (MONLLEO, 2004;
WHO, 2002).



35

Em 2019, a ACPA, organizacdo internacional sem fins lucrativos que
reune profissionais de saude dos Estados Unidos da América (EUA), Canada e de
outros paises para contribuir com pesquisas sobre anomalias craniofaciais
congénitas (ACPA, 2015) relangcou o documento Standards for Approval of Cleft
Palate and Craniofacial Teams, com orientacdes para a organizacdo e padronizacao
de servicos de reabilitacdo craniofacial. Neste documento, sdo descritos seis
componentes essenciais para a qualidade do atendimento prestado por equipes
interdisciplinares aos pacientes com FLP ou anomalias craniofaciais: composi¢céo da
equipe; gestdo de equipe e responsabilidades; comunicagdo equipe, paciente e
familia/cuidador; competéncia cultural; servigos psicoldgicos e sociais e avaliacdo de
resultados (ACPA, 2019).

No primeiro componente - composicdo da equipe — h& orientacdo para
gque o servico tenha uma equipe multiprofissional minima com especialidades
cirirgicas, fonoaudiolégicas e odontolégicas. Todavia, para maior eficacia do
processo reabilitador, a composicdo das equipes deveria contar com outras
especialidades como otorrinolaringologia, pediatria, psicologia, servico social,
enfermagem, nutricdo, além do apoio dos servicos da atencdo basica, uma vez que
as pessoas, ao longo do tratamento, apresentam outras necessidade de saude. Com
relacdo ao segundo componente - gestdo de equipe e responsabilidade - determina-
se que a equipe deva realizar um planejamento de cuidado interdisciplinar, reunindo-
se regularmente para promover o gerenciamento integrado de casos, a fim de
garantir a qualidade e a continuidade do atendimento. O terceiro componente —
comunicacdo equipe, paciente e familia/cuidador - orienta que a equipe deve
fornecer informacgdes adequadas sobre os procedimentos de avaliagéo e tratamento,
promovendo a participacdo ativa dos usudrios nas tomadas de decis6es (ACPA,
2019).

O componente quatro - competéncia cultural - preconiza o respeito a
diversidade linguistica, cultural e étnica dos usuarios, ofertando os cuidados
independentemente de raca, cor, religido, sexo, nacionalidade, deficiéncia, idade,
orientacdo sexual ou status do responsavel. O componente cinco - Servigos
psicolégicos e sociais - indica que devem ser observadas as necessidades
psicolégicas e sociais dos pacientes e de seus familiares que impactam no

tratamento. O Ultimo componente - avaliacdo de resultados — orienta a equipe para
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avaliar seu proprio desempenho em relacdo aos resultados do tratamento e da
satisfacdo do paciente (ACPA, 2019).

O Estudio Colaborativo Latino Americano de Malformaciones Congénitas
(ECLAMC) figura como um outro programa internacional de grande importancia.
Trata-se de uma rede de profissionais interessados em investigacao clinica e
epidemiologica e prevencdo de defeitos congénitos, de carater voluntario e
colaborativo, em hospitais latino-americanos. Surgiu em 1967, ap0s a epidemia
mundial de doencas congénitas causadas pelo medicamento Talidomida, que
causou diversas deformidades em bebés. A partir disso, foram criados varios
sistemas de registro e vigilancia em salde para estudar e prevenir a ocorréncia de
anomalias congénitas (CASTILLA; ORIOLI, 2004).

No Brasil, também existe um movimento organizado dos centros
brasileiros especializados denominado BRASILCLEFT. O objetivo é padronizar os
protocolos de tratamento e analise dos resultados de fala, de crescimento facial e da
estética visando buscar melhores resultados na reabilitacdo das pessoas com FLP
(DUTKA, 2014). Raposo-do-Amaral et al (2011) afirma que um protocolo de
tratamento com grande chance de sucesso na reabilitacdo, deve se basear em trés
pilares: a adesao do individuo ao tratamento; a gravidade da fissura labiopalatina e a
expertise da equipe multidisciplinar.

Em relacdo a discussdo da atencéo a saude das pessoas com FLP dentro
do SUS e das demais politicas publicas, Monlle6 e Gil-Da-Silva-Lopes (2006)

afirmam que:

A historia da atencao as anomalias craniofaciais no Brasil confunde-se com
a luta de profissionais, pesquisadores e familias de portadores que, ao
longo dos ultimos 35 anos, ndo mediram esfor¢cos para a insercao desses
defeitos congénitos na pauta das politicas de salde. Como resultado
desses esforcos, o Brasil conta hoje com centros de exceléncia no
tratamento de anomalias craniofaciais, sendo um deles reconhecido como
referéncia mundial pela OMS. (MONLLEO; GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006,
p.914)

A partir dos anos 1990, ocorreram as primeiras iniciativas de atencdo a
salde da pessoa com FLP no Sistema Unico de Saude (SUS). Em 1993, houve a
introducdo de procedimentos para a corre¢cdo de FLP na tabela do Sistema de
Informacdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS) (BRASIL, 1993), seguida pela

publicacdo da Portaria da Secretaria de Atencdo a Saude/Ministério da Saude
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(SAS/MS) n° 62, de 19 de abril de 1994, com a finalidade de credenciar hospitais
com condicdes fisicas, estruturais, equipamentos e recursos humanos para prestar o
atendimento adequado e com qualidade aos usuarios com essas deformidades.
Além disso, define que os servicos de atencdo a FLP devem possuir especialistas
clinica médica,

nas areas de medicina (anestesiologia, cirurgia plastica,

otorrinolaringologia, pediatria); odontologia (cirurgia bucomaxilofacial,
implantodontia, odontopediatria, ortodontia, prétese), fonoaudiologia; psicologia;
servigo social; enfermagem,; fisioterapia; nutricdo; e atendimento familiar (BRASIL,
1994, 2015).

Ao longo do tempo, no ambito do SUS, foram surgindo algumas portarias
relacionadas a reabilitacdo de fissuras labiopalatinas, em sua maioria visando
organizar os procedimentos a serem ofertados nos centros especializados. Abaixo

organizamos as portarias que tratam da tematica das anomalias craniofaciais.

Quadro 1 - Relacdo de portarias relacionadas a reabilitacdo de fissuras

labiopalatinas e outras deformidades craniofaciais no ambito do SUS

Portaria SAS/ MS n°
76, de 1 de junho
de 1993.

Inclui na tabela do SIH/SUS os procedimentos de
implante dentario Osteointegrado, conforme
especifica.

Portaria SAS/MS n°
126, de 17 de
setembro de 1993.

Cria grupo de procedimentos na tabela do SIH/SUS,
referente a pesquisa e reabilitacdo de lesbes
labiopalatais.

Portaria SAS/MS n°
62, de 19 de abril
de 1994

Normatiza o credenciamento de Hospitais no SIPAC-
Labio-palatal.

Portaria SAS/MS n°
187, de 16 de
outubro de 1998

Inclui na tabela de procedimentos do SIH/SUS o
grupo de procedimentos de pacientes portadores de
lesbes labiopalatais especificado e da outras
providéncias.

Portaria GM/MS n°
3.762, de 20 de
outubro de 1998

Cria grupos de procedimentos na tabela do SIH/SUS
para deficientes auditivos e com lesdes labiopalatais.
Republicada no DO de 9/11/98, por ter saido com
incorrecdo no original. Alterado o art. 2° pela
PORTARIA/GM/MS n° 4.011, de 14/12/98
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Portaria SAS/MS n°
503, de 3 de
setembro de 1999

Cria os grupos de procedimentos e procedimentos
relacionados, para utilizacdo exclusiva em hospitais
autorizados a realizarem os procedimentos de alta
complexidade em lesdes labiopalatais e deformacdes
craniofaciais.

Portaria Conjunta
SE/SAS/MS n° 35,
de 15 de setembro
de 1999

Define que o financiamento dos procedimentos
relacionados e os constantes da Portaria MS/SAS n°
503, de 03/09/1999, para atender a pacientes com
lesbes labiopalatais, deformados craniofaciais,
implante coclear e deficiéncias auditivas, sera de
responsabilidade do Ministério da Saude executado
pelo Fundo de Ac¢des Estratégicas e Compensacao -
FAEC, estando fixado em R$18.886.503,00 (dezoito
milhdes, oitocentos e oitenta e seis mil, quinhentos e
trés reais) anuais, alocados por Unidade Federada,
conforme anexo desta Portaria.

Portaria SAS/MS n°
718, de 20 de
dezembro de 2010

Dispde sobre a revisdo dos procedimentos
relacionados a Cranio-buco-maxilo-facial constantes
da Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses,
Préteses e Materiais Especiais (OPME) do Sistema

Unico de Saude (SUS).

Fonte: elaborado pela autora a partir de dados do BRASIL (2013)

Em 1998, foi

Deformidades Craniofaciais (RRTDCF) com o objetivo de reduzir a iniquidade no

criada a Rede de Referéncia no Tratamento de

acesso e ordenar a oferta de servicos no SUS (BRASIL, 2002). Embora a criacdo da
RRTDCF tenha representado um importante avan¢co no sentido da inclusdo dos
cuidados a pessoas com defeitos congénitos no SUS, diversos problemas foram
identificados. Monlle6 (2006, 2008) destaca alguns desses problemas: 1)
permanéncia de desigualdades regionais, 2) definicdo imprecisa dos usuarios
assistidos, 3) falta de integracéo entre os servicos especializados e destes com os
demais niveis de atencdo a saude 4) discordancia dos parametros internacionais
vigentes para servicos de anomalias craniofaciais, destacando-se a diversidade na
composicao das equipes multiprofissionais e 5) falta de profissionais habilitados para
aconselhamento genético.

Monlléo (2004) reforga, ainda, que as unidades da RRTDCF néao estéo
integradas entre si, tampouco encontram-se articuladas com os demais niveis de
atencdo do sistema de saude, comprometendo essencialmente o principio de

integralidade da atencédo. Segundo dados do Ministério da Saude (BRASIL, 2021),
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atualmente, o Brasil possui 30 centros publicos habilitados para realizar
procedimentos de correcdo e reabilitacdo de deformidades craniofaciais em
hospitais de alta complexidade.

Conforme levantamento realizado pelo Ministério da Saude, entre 2011 e
2017, foram repassados mais de R$93 milhGes de reais para cobrir os
procedimentos cirdrgicos e ambulatoriais de centros habilitados e ndo habilitados da
area cranio-buco-maxilo-facial constantes da Tabela de Procedimentos,
Medicamentos, Orteses, Préteses e Materiais Especiais (OPME) do Sistema Unico
de Saude (BRASIL, 2017).

Nessa area, a atencdo a saude atinge todos os niveis de densidade
tecnoldgica, e as intervencdes para o enfrentamento desse problema, em diversos
paises, sdo realizadas em centros especializados de hospitais publicos e privados.
No Brasil, a principal referéncia para tratamento de fissuras labiopalatinas e
deformidades craniofaciais é o Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais
da Universidade de S&o Paulo - HRAC/USP - Centrinho, localizado na cidade de
Bauru/SP. Este servigo atua na reabilitacdo desde o final dos anos 1960. O HRAC
oferece assisténcia a partir do diagnéstico da malformacdo até o término do
crescimento e inicio da fase adulta, realizando diversas cirurgias reparadoras de
labio e palato, intervencdo odontolégica completa, correcdo de disturbios
fonoarticulatérios, reeducacao da fala e apoio para o fortalecimento da autoestima.

O processo de habilitacdo de um centro especializado é complexo e
envolve diversos setores e instancias de gestdo no ambito do SUS.3 Observamos no
quadro 2 que, embora exista pelo menos uma unidade de atendimento em cada
regido do Pais, mais de 50% das unidades credenciadas estdo concentradas na

regido Sudeste.

3 De acordo com informa¢cBes do Cadastro Nacional dos Estabelecimentos de Saude (CNES), para
um hospital ser habilitado como centro de assisténcia ao paciente com fissura labiopalatina na alta
complexidade, é preciso: documentacdo completa comprovando o acompanhamento de 05 casos
clinicos finalizados; formulario de vistoria do gestor preenchido e assinado; aprovacdo da Comissao
Intergestores Bipartite (CIB) da habilitac@o pleiteada; calculo do impacto; alvara de funcionamento e
da vigilancia sanitéria; oficio do gestor do hospital favoravel a habilitagdo; relatério de vistoria
referente a habilitacdo pleiteada, copia dos titulos/comprovantes de experiéncia dos profissionais e
termo de compromisso firmado com o gestor local do SUS (CNES/MS, 2022).



Quadro 2 - Centros habilitados no tratamento de Fissuras Labiopalatais (RRTDCF)

UF Estabelecimento Municipio

BA Hospital Santo Antonio/ Irma Dulce Salvador

CE Hospital Infantil Albert Sabin /HIAS Fortaleza

DF Associacao das Pioneiras Sociais SARAH Brasilia

MG Hospital Universitario Alzira Velano Alfenas

MG Hospital da Baleia/Fundacao Benjamim Guimarées Belo Horizonte

MS FUNCRAF Campo Grande

PB Hospital Geral Universitario Lauro Wanderley Jodo Pessoa

MT Hospital Universitario Julio Muller Cuiabé

MT Associacdo de protecdo a Maternidade e a Infancia aba Cuiaba

PE IMIP- Instituto Materno Infantil Recife

Pl Soc Piauiense /Hospital Sdo Marcos Teresina

PR Hosp Trabalhador/FUNPAR Curitiba

PR Hosp Universitario do Oeste do Parana Cascavel

RJ SMS Rio Hospital Municipal N. S. do Loreto Rio de Janeiro

RS Hospital Bruno Born Lajeado

RS Hospital Nossa Senhora da Concei¢cao SA Porto Alegre

RS Hospital Universitario de Canoas Canoas

RS Hospital do Circulo Operéario Caxiense Caxias do Sul

SC Hospital Infantil Joana de Gusmé&o Florianopolis

SC FHSC Hospital Regional Hans Dieter Shimidt Joinville

SP Hospital de Pesquisa e Reabilitacio de Anomalias | Bauru
Craniofaciais

SP Sobrapar Campinas Campinas

SP Fundacado Faculdade de Medicina/MPAS Séo Paulo

SP FUNCRAF - Fund Tratamento de Deformidades |S Bernardo do
Craniofaciais Campo

SP Hospital S&o Paulo/ Escola Paulista de Medicina Séo Paulo

SP Santa Casa de Misericérdia Piracicaba

SP Fundacgdo para Estudo e Tratamento de Deformidades | ltapetininga
Craniofaciais

SP Santa Casa de Misericordia Araraguara

SP Hospital de Base de S&o José do Rio Preto Séo José do Rio

TO Hospital de Araguaina Araguaina

Fonte: elaborado pela autora a partir de dados do CNES — ano 2022.
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Em estudo, Monlle6, Mossey e Gil-da-Silva-Lopes (2009) mapearam
servicos que realizam atendimento na area de anomalias craniofaciais no Brasil,
mas que ndo estdo credenciados na RRTDCF. Foram encontrados 82 servigos, em
sua maioria, localizados na Regido Sudeste e ligados a hospitais universitarios. A
autora propde a criacdo de um banco de dados nacional multidisciplinar sobre as
aspectos clinicos e genéticos das pessoas com anomalias craniofaciais, a fim de
acompanhar, com mais precisdo, 0 manejo e os cuidados prestados pelos servicos
de saude no Brasil. Esses dados fazem parte do Projeto Cranio-Face Brasil, uma
iniciativa pioneira, interinstitucional e multiprofissional, que busca organizar dados
relevantes para subsidiar acdes de saude especificas para as pessoas com
anomalias craniofaciais. Este projeto conta com a participagdo de 10 servicos em
todo o pais.*

Em 2013, o Ministério da Saude instituiu um Grupo de Trabalho (GT),
composto por técnicos da instituicdo, representantes de sociedades cientificas,
especialistas e membros de centros de referéncia, com o objetivo de implementar a
Atencao Especializada em Anomalias Cranio e Bucomaxilofaciais no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS). O objetivo era definir diretrizes especificas, critérios
para organizacao, planejamento e monitoramento da atencdo, bem como orientar as
condicBes estruturais para a habilitacdo desses servicos (BRASIL, 2013).

A reestruturagcdo da Atencdo Especializada estava prevista para ser
finalizada em 2014, o que néo ocorreu. O relatdrio de gestdo do Ministério da Saude
daquele ano aponta a inclusdo da reabilitacdo labiopalatal na Central Nacional de
Regulacdo de Alta Complexidade, como inovacdo para a area. O documento
apresenta como desafios para a organizacdo da Atencdo Especializada em
Anomalias Cranio e Bucomaxilofacial: a concentracdo de servicos habilitados nas
regides Sul e Sudeste, a dificuldade de montar equipes com profissionais
especializados nesta area e a dificil insercdo dessa assisténcia nas Redes de
Atencao a Saude (BRASIL, 2014).

Analisando os relatorios de gestdo dos anos seguintes, observamos que
as metas para a implementagcdo da Atencdo Especializada foram mantidas nos

Relatérios de Gestdo de 2015 e 2016. Todavia, tais metas estdo ausentes nos

4 Os servicos que fazem parte do Projeto Cranio-Face estdo localizados nas cidades de Fortaleza,
Natal, Recife, Maceid, Rio de Janeiro, Curitiba, Joinville, Porto Alegre, Sdo José do Rio Preto e
Campinas.
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documentos de 2017 a 2020. N&o foi encontrado nos relatorios dos ultimos 5 anos
nenhuma referéncia a reabilitacdo de anomalias craniofaciais. No relatério de 2021,
aparece apenas o quantitativo de centros especializados, que passou de 29 para 30
centros em 2019, e se manteve em 2021. Esse fato evidencia que, nos ultimos anos,
nao houve grandes avancos no aprimoramento da politica de salude para pessoas
com deformidades craniofaciais na agenda do Governo Federal.

Além da oferta de servi¢os pelos centros especializados, reconhecemos o
importante trabalho realizado pelas associa¢cdes de pais e organizacdes do terceiro
setor que atuam em prol dos direitos das pessoas com fissura labiopalatina. As
associacfes constituem entidades de direito privado, dotadas de personalidade
juridica, formadas por um grupo de pessoas que objetiva um determinado fim néo
lucrativo, regidas por um contrato ou estatuto social, com ou sem capital (BRASIL,
2005).

A primeira associacdo de pais e pessoas com fissura labiopalatina do
Brasil foi fundada em 1975, na cidade de Bauru/SP, denominada Sociedade de
Promocdo Social do Fissurado Labiopalatal (PROFIS), destinada a prestar
assisténcia social aos usuarios do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais da Universidade de Sédo Paulo (HRAC-USP) (GRACIANO et al, 2015).

Em 2004, foi criada a Rede Nacional de Associacbes de Pais e
Portadores de Lesbes Labiopalatais (REDE PROFIS) com o objetivo de congregar
as associacfes de pais e pessoas com fissuras labiopalatinas do pais e fortalecer o
intercambio técnico-cientifico em defesa dos interesses e direitos das pessoas com
esse tipo de deficiéncia (GRACIANO et al, 2015). Segundo o levantamento realizado
pela Rede Profis, no Brasil, em 2021, existiam 30 associa¢cbes de pais e pessoas
com fissuras labiopalatinas, que ofertavam diversos servicos como terapia
fonoaudioldgica e odontolégica, acompanhamento psicoldgico, trabalhos em grupo,
doacgdes, projetos sociais e de inser¢cao no mercado de trabalho.

Existe também a atuacdo de organizacdes internacionais que trabalham
em prol da reabilitacdo das pessoas com fissuras labiopalatinas, a exemplo da
Operacao Sorriso (Operation Smile), organizagao estadunidense, que, desde 1997,
realiza mutirdes de cirurgias reparadoras de FLP gratuitas em algumas cidades

brasileiras. Outra organizacdo filantropica bastante atuante é a Smile Train,
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instituicdo que oferece capacitacdo continuada para profissionais que atuam em
centros de referéncia e promove o financiamento de instituices parceiras.

Apesar dos inumeros avangos, ainda existem muitas barreiras no que se
refere a politicas publicas para pessoas com fissura labiopalatina. A comecar pelo
préprio reconhecimento da fissura labiopalatina como deficiéncia. O modelo médico
de deficiéncia ndo considera a FLP em seu rol de doencas devido a possibilidade de
correcdo cirdrgica e a presenca de deformidade restrita a area craniofacial do
individuo, em casos de inexisténcia de outras sindromes associadas (GRACIANO;
SPOSITO, 2011). No entanto, os estudos apontam que a fissura labiopalatina pode
ocasionar barreiras importantes no bem-estar e na participacdo social dos
individuos.

Ainda na infancia, a criangca com fissura vivencia situacdes de preconceito
e bullying devido a presenca da deformidade e/ou cicatriz no labio, assimetrias
faciais e voz anasalada, levando a uma baixa autoestima e a dificuldades em se
relacionar com os demais individuos. Na idade adulta, a pessoa com fissura enfrenta
variadas barreiras para inserir-se no mercado de trabalho, visto que os
empregadores subestimam a capacidade do individuo fissurado diante de suas
limitacdes e de sua aparéncia (SPINDOLA, 2019).

No Brasil, com a ado¢do do modelo social da deficiéncia, que considera
0S impactos sociais causados pelas sequelas da fissura, obteve-se a possibilidade
do reconhecimento das anomalias craniofaciais como deficiéncia (GRACIANO;
SPOSITO, 2011). Espindola (2019) afirma que a fissura labiopalatina deve ser
considerada um impedimento de longo prazo como preconiza o conceito de
deficiéncia, por exigir um tratamento longo e complexo processo de reabilitacéo,
podendo ocorrer a persisténcia de sequelas funcionais e/ou psicossociais. Assim, as
pessoas com FLP poderiam se encaixar no perfil para efeito, por exemplo, de
concessdo do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), entre outros beneficios
sociais para pessoas com deficiéncia.

Graciano, Benevides e Sposito (2012) destacam em seu estudo que a
avaliacdo da deficiéncia deve levar em consideracdo o grau e o tipo de
comprometimento da fissura labiopalatina, associados aos disturbios da

comunicacdo e/ou desfiguramento facial e comprometimentos das funcgdes fisica,
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psicolégica ou fisiolégica. As autoras sugerem critérios para a avaliagdo da
deficiéncia:

1) Aparéncia facial: avalia-se o grau de desfiguramento facial para
classificar o comprometimento morfologico e funcional dento-
esquelético-facial decorrente de alteracdes do crescimento facial e da
relacdo entre as arcadas dentarias associadas a fissura labiopalatina e
de outras anomalias craniofaciais.

2) Gravidade da deficiéncia maxilar ou da ma-oclusdo associada ao
comprometimento  dento-esquelético-facial:  classifica-se  0s
pacientes em cinco grupos, de acordo com a gravidade da ma-
oclusdo, o prognéstico do crescimento maxilofacial e as consequentes
desarmonia e deficiéncia facial.

3) Inteligibilidade da fala: avalia-se o grau de alteracdo da
inteligibilidade da fala, considerando o comprometimento funcional
decorrente da presenca de distirbios da comunicacdo associados a
fissura labiopalatina, podendo variar de leve a severo.

Os critérios acima evidenciam que a FLP pode implicar em
comprometimentos funcionais e morfolégicos complexos, que séo irreversiveis em
alguns casos. Para além do grau e tipo de deformidade craniofacial, a falta de
acesso a um servigco especializado contribui, consideravelmente, para a presenca de
sequelas graves, justificando a condicdo de pessoa com deficiéncia.

No Brasil, hA uma auséncia de legislacbes especificas que amparem o
entendimento da fissura labiopalatina como uma deficiéncia. Desde 2018, tramita na
Camara dos Deputados, o Projeto de Lei 11.217/18 de autoria do deputado
Domingos Neto (PSD/CE), o qual determina que as pessoas com fissura

labiopalatina néo reabilitadas sejam reconhecidas como pessoas com deficiéncia.®

5 Art. 1° Esta Lei altera a Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, para estender os direitos e garantias
assegurados as pessoas com deficiéncia aos individuos com fissura palatina ou labiopalatina néao
reabilitada, aos individuos com insuficiéncia renal crénica e aos individuos com neurofibromatose
grave. Art. 2° O art. 2° da Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015, passa a vigorar com 0 acréscimo do
seguinte 83° Equipara-se a pessoa com deficiéncia, apds avaliacdo por equipe multiprofissional nos
termos do disposto nos 88 1° e 2° deste artigo: | - a pessoa com insuficiéncia renal cronica; Il - a
pessoa com fissura palatina ou labiopalatina, quando ndo totalmente reabilitada; 11l - a pessoa com
neurofibromatose grave.” (NR)
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Até a ultima tramitacdo na Camara dos Deputados, em junho de 2022, o projeto ja
havia apensado outros artigo e encontrava-se aguardando parecer final.

Por meio desse reconhecimento, o Estado tera a responsabilidade de
criar politicas publicas e ac¢des positivas especificas, visando garantir os direitos
fundamentais desses individuos, oportunizando uma sociedade inclusiva ao
individuo com FLP (SPINDOLA, 2019). O acesso a reabilitacdo adequada é a
resposta para que as pessoas com FLP consigam participar efetivamente da
sociedade por meio da inclus&o social e da garantia de direitos. Importante ressaltar
gue tal reabilitacdo depende, além da inversdo de recursos em servicos especificos
reabilitadores, do fortalecimento das redes do SUS para o cuidado integral e

humanizado.

3.3 Deficiéncia e Politica Publica de Saude: o acesso aos direitos pelas

pessoas com fissura labiopalatina

Neste subtépico, discutimos a construgdo histérica dos direitos das
pessoas com deficiéncia e sua relacdo com o Sistema de Saude (SUS), destacando
0s aspectos histéricos, politicos e legais da formulacédo e implementacao da politica
de saude no Brasil, remetendo a uma dimensao analitica e avaliativa sobre o papel
do Estado.

Historicamente, a deficiéncia esta associada a uma situacdo de
desvantagem, sendo tratada por diversos povos como monstruosidade. Piccolo e

Mendes (2012) afirmam em seu estudo que:

O corpo definido como monstro propicia os sentimentos mais diversos na
sociedade, desde o riso e a chacota, até o0 medo e o encantamento. [...]
Nesse sentido, os monstros abriram um leque de possibilidades sobre o
universo humano que gerava concomitantemente um sentimento de
seducdo e profundo receio. Queria se estar perto e longe
concomitantemente. (PICCOLO; MENDES, 2012, p. 32-33)

Os corpos diferentes eram expostos em circos com o intuito de teatralizar
e gerar diversdo para as pessoas que se consideravam “normais”. Os chamados
Freak Shows representavam a espetacularizagdo das deformidades dos corpos e
geravam grande lucro a partir da exploracdo das individualidades (PICCOLO,;
MENDES, 2012). No inicio do século XIX, houve o rompimento da concepc¢éo de

monstruosidade, bem como da ideia de castigo divino e das manifestacdes



46

diabdlicas relacionadas a deficiéncia. Essa transformacéao na forma de olhar o corpo
deficiente ocorreu por meio da racionalizacdo e sensibilizacdo sobre a compreensao
do corpo humano.
Essa mudanca deveu-se também a Primeira Guerra Mundial (1914-
1918), que mutilou muitos soldados e diminuiu a forca de trabalho ativa na
sociedade. Conforme Silva (2012):
O periodo po6s-guerra, além de causar mudanca de sensibilidade diante do
corpo monstruoso, estimulou programas de reabilitacdo, possibilitando
servicos gratuitos para as pessoas que portavam deficiéncias devido a
atividade militar, tal como na Franca, pais que garantiu, gratuitamente, para
a pessoa ‘“incapacitada” fisicamente, a inscricio em uma escola
profissionalizante para que ela pudesse ser recolocada no mercado de
trabalho, além de cuidados médicos, aparelhos ortopédicos e cadeiras de
rodas. (SILVA, 2012, p.147)

Considerando o contingente de pessoas que foram acometidas por
deficiéncias e sequelas advindas das Guerras Mundiais, houve o crescimento na
sociedade de uma tomada de consciéncia e responsabilidade social, levando ao
desenvolvimento de programas de reabilitacdo. Segundo Pacheco e Alves (2007),
um conjunto de acontecimentos histéricos culminaram com o estabelecimento e
desenvolvimento da reabilitacdo para pessoas com deficiéncia: as tendéncias
humanistas da época, o processo acelerado de urbanizacdo e industrializacdo, os
recorrentes acidentes de trabalho, a escassez de méo de obra, a necessidade de
reintegracdo social dos feridos de guerra, o desenvolvimento tecnolégico e os
avancos nas ciéncias médicas.

No contexto brasileiro, por sua vez, a historia da reabilitacdo mostra
gue a atencdo as pessoas com deficiéncias fisicas leves teve impulso significativo
no final da década de 1950, quando passou a ser consistentemente orientada pelas
concepcdes médicas sobre as incapacidades e a reabilitagdo fisica (ALMEIDA,
CAMPOS, 2002).

Nesse periodo, o Brasil estava iniciando seu desenvolvimento industrial
e em crescente processo de urbanizacdo. As acdes em saude tinham a funcéo de
disciplinarizagéo e higienizacdo dos centros urbanos, auxiliando na manutengédo da
ordem e da moral e preservacdo da forca de trabalho. Além disso, a assisténcia a
salude era direito somente dos trabalhadores e de seus dependentes participantes

dos Institutos de Aposentadorias e Pensdes (IAPs). Durante a Ditadura Militar (1964-
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85), a saude publica ficou concentrada na aquisicdo de tecnologias e na intervencgao
curativa, medicalizada, altamente especializada e elitista (NUNES, 2000). Os
movimentos ligados a uma nova organizacdo sanitdria avancavam e resistiam ao
contexto militar. Em 1976, foi criado o Centro Brasileiro de Estudos de Saude
(CEBES), um 6rgdo importante de pesquisa ha area da saude, e em 1979, a
Associacao Brasileira de Pos-Graduacdo em Saude (ABRASCO).

Com o processo de redemocratizacdo do pais, no final da década de
1970 e inicio dos anos 1980, cresce o Movimento da Reforma Sanitéria Brasileira
(MRSB). Esse movimento alia-se a outros que entdo se organizavam em defesa de
um Estado democréatico, com ampliacdo dos direitos sociais pela via das politicas
publicas. O direito universal a saude € posto como central, ganhando forca com a
realizacdo da 82 Conferéncia Nacional de Saude em Brasilia/DF em 1986, que
mobilizou mais de quatro mil pessoas e contou com a participacdo das entidades
representativas da populacdo no debate sobre a politica de saude como direito.
Conforme Bravo (2006),

A politizacéo da salde foi uma das primeiras metas a serem implementadas
com o objetivo de aprofundar o nivel da consciéncia sanitaria, alcancar
visibilidade necessaria para inclusdo de suas demandas na agenda
governamental e garantir o apoio politico a implementacao das mudancas
necessdrias. (BRAVO, 2006, p. 11)

Como resultado das reivindicacbes do movimento sanitario, pela primeira
vez no Brasil, uma Constituicdo Federal reconheceu a saude como direito de todos e
dever do Estado. A Constituicio Federal de 1988 em seu Art. 196 define
expressamente a saude como um direito universal a ser “garantido mediante
politicas sociais e econémicas que visem a reducao do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acfes e servigcos para sua promocao,
protecao e recuperagao.” (BRASIL, 1988).

Nessa oOtica, o direito constitucional a saude néao significa somente o
acesso a medicina curativa, mas também o direito & saude fisica e mental, a
medicina preventiva, saneamento basico, lazer, alimentagéo, condi¢cdes dignas de
moradia etc. Esta constituida pelos principios basilares da universalidade, da
integralidade no atendimento e da equidade. A universalidade visa a garantia do

acesso a todos que necessitam dos servicos publicos de saude ou daqueles



48

contratados pelo poder publico, ficando vedadas discriminacdes decorrentes da
condicdo econbmica, social, profissional ou mesmo regional (BRASIL,1990).

A Organizagcdo Mundial de Saude (OMS) define a saude como “um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia de afeccbes e
enfermidades” (OMS, 1948, p. 1). A Organizagao das Nagdes Unidas (ONU)
reconhece a saude como resultado do direito a um nivel de vida que resulte em
bem-estar (ONU, 1948). Observamos que h& uma aproximagdo entre o0s
documentos internacionais e o texto constitucional. Assim, o direito a saude é um
dever constitucional do Estado e um direito fundamental de todo cidad&o que visa a
garantia estatal da dignidade humana.

No limiar dos anos 1990, passamos a vivenciar uma confluéncia
contraditoria de dois processos estruturais basicos: o processo democratizante e o
processo liberalizante. Conforme Carvalho (2015), gesta-se nessa confluéncia:

[...] por um lado, o processo de democratizacdo, em curso a partir de
meados da década de 1970, onde os movimentos sociais, em sua
pluralidade e diversidade, assumem a aspiracdo da Democracia como
sociabilidade real, construindo a “transformagado”, dando-lhes novos
significados; por outro lado, o processo de insergcdo do Brasil & nova ordem
do capital, deflagrado nos anos 1990, configurando o que se convencionou
chamar de ajuste estrutural, com a implementacédo de politicas neoliberais.
(CARVALHO, 2015, p. 8)

Quando da instituicido do Sistema Unico de Saide (SUS) ja estava
hegemonica a perspectiva neoliberal, que propugnava o ajuste do Estado com a
reducdo dos gastos publicos. A politica de intervencdo minima do Estado na
regulacdo das acdes e servicos de saude abriu espaco para a mercantilizacdo da
assisténcia a saude, atendendo aos interesses da industria farmacéutica e dos
empresarios do setor privado de saude.

Segundo Bravo (2006), a Reforma do Estado nos anos 1990 reforcou a
hegemonia neoliberal no Brasil, sendo responsavel pela reducdo dos direitos sociais,
desemprego estrutural, precarizacao do trabalho, desmonte da previdéncia publica e
0, consequente, descumprimento dos dispositivos constitucionais e legais na
garantia dos servi¢cos de saude. Ocorreu, entdo, um tensionamento entre o projeto
de reforma sanitaria e o projeto neoliberal e privatista de saude.

De acordo com Paim (2018), um reflexo desse tensionamento é o

subfinanciamento do SUS. A insuficiéncia dos recursos financeiros que poderiam ser
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alocados para ampliar programas de carater preventivo e melhorias na qualidade
dos servicos especializados tem comprometido a manutencédo da rede de servicos,
favorecendo o setor privado com subsidios, desoneragfes e sub-regulacao.

Contraditoriamente, nessa conjuntura de desmontes, ocorre 0 processo
de amadurecimento do movimento politico das pessoas com deficiéncia. As
associacOes ligadas a esse movimento comecaram a construir a pauta comum de
reivindicacfes de seus direitos civis, politicos, sociais e econémicos, ganhando uma
consciéncia coletiva e de pertencimento a um grupo (GARCIA, 2011).

Até o final da década de 1980, ndo havia politicas publicas amplas e
abrangentes no Estado brasileiro voltadas para as pessoas com deficiéncia, apenas
acOes esporadicas, sem continuidade, desarticuladas, centradas na éarea da
educacdo e, em geral, organizadas pelas associacdes filantropicas. O interesse
publico em relacdo aos direitos das pessoas com deficiéncia comecou a ser
reconhecido com a criacdo da Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (CORDE), em 1986, e da Politica Nacional para Integracdo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia, em 1989 (LANNA JR, 2011).

Nesse contexto prevalecia o modelo médico de deficiéncia, focado nas
guestdes bioldgicas do corpo doente e que objetivava minimizar os impedimentos
corporais para que a pessoa se encaixasse no padrao de “normalidade”. No modelo
médico, a identificacdo da deficiéncia baseia-se na avaliacdo dos 6rgéos e de suas
funcbes, comparando-os com os limites clinicos estabelecidos para cada
funcionalidade (BAMPI, GUILHEM; ALVES, 2010).

Em contraposi¢cdo ao modelo médico, nasceu no Reino Unido, o modelo
social de inclusdo. Esse modelo preconiza que a deficiéncia ndo deve ser entendida
como um problema do individuo, mas sim como uma questao de participacao social,
ou seja, compartiiha com a sociedade a responsabilidade pelas limitacbes do
individuo. Conforme Bampi, Guilhem e Alves (2010):

Com a adocdo do modelo social, a deficiéncia deixa de ser um problema
tragico, de ocorréncia isolada de alguns individuos menos afortunados, para
0S quais a Unica resposta social apropriada é o tratamento médico (modelo
médico), para ser abordada como uma situagao de discriminacgdo coletiva e

de opressao social para a qual a Unica resposta apropriada € a acgéo
politica. (BAMPI, GUILHEM; ALVES, 2010, p. 6)
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O fortalecimento do modelo social de inclusdo sobre o modelo médico
passou a fazer parte de principios e politicas internacionais, especialmente a partir
do “Ano Internacional das Pessoas Deficientes”, em 1981, e do Programa de Ag¢ao
Mundial sobre as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, langcado em 1982. O marco da
efetivacdo do modelo social foi a Convencéo Internacional Sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, criado pela ONU em 2006, sendo o primeiro tratado
universal a dispor dos direitos das pessoas com deficiéncia pela via dos direitos
humanos com o objetivo de possibilitar a sociedade a eliminagdo das barreiras
sociais responsaveis pela exclusédo social (ONU, 2006).°

Em 2008, houve a aprovacdo do texto da Convencdo no ordenamento
juridico brasileiro, sendo importante destacar que, diante da Emenda Constitucional
n° 45/2004, a Convencéao recebeu o “status” de norma constitucional, equiparando-
se aos direitos fundamentais presentes na Constituicdo Federal de 1988
(FERREIRA FILHO, 2005). Nesse periodo, se vivia a chamada Era Petista, em que o
Estado buscava avancar nas macrorreformas econémicas de carater neoliberais, ao
mesmo tempo em que investia em politicas sociais e promovia a insercao social das
massas pela via do consumo (CARVALHO; GUERRA, 2015).

Outro marco importante para o fortalecimento do modelo social de
deficiéncia foi a criacdo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), aprovada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
em 2001. A CIF é uma classificacdo de saude que engloba os aspectos funcionais e
a interacdo com o ambiente, o trabalho, a familia e a vida social e comunitaria da
pessoa com deficiéncia. Neste sentido, essa classificacdo permite registrar perfis
Uteis da funcionalidade, incapacidade e saude dos individuos em varios dominios
(OMS, 2003).

No Brasil, a CIF comecou a ser adotada no processo de avaliagdo das
deficiéncias para a concessdo do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) em
2007. Considerado um dos maiores programas de transferéncia de renda do pais, 0
BPC é responsavel pela garantia de um salario-minimo mensal, tanto a pessoas

idosas com 65 anos ou mais como as pessoas com deficiéncia que ndao tenham

6 Segundo Sassaki (2003), ap6és a Conven¢do, 0s movimentos internacionais de pessoas com
deficiéncia, incluindo os do Brasil, reforcam que querem ser chamadas de “pessoas com deficiéncia”,
pois valoriza as diferencas e necessidades decorrentes da deficiéncia e ndo esconde ou camufla a
deficiéncia.
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meios de prover sua sobrevivéncia, nem de té-la provida pela familia (BRASIL, 1993,
BRASIL, 2009).

Dentro da politica da Previdéncia Social, a Lei Complementar n° 142 de
2013 define novos critérios de concessao da aposentadoria por idade ou tempo de
contribuicdo das pessoas com deficiéncia. A lei coloca critérios diferenciados de
acesso ao beneficio, levando em consideragéo a gravidade da deficiéncia e o tempo
de contribuicdo. Assim, quanto mais complexa a deficiéncia, menor o tempo
necessario de contribuicdo. Além disso, determina a avaliag@o pericial nos mesmos
moldes do BPC (BRASIL, 2013). Essa mudanca significa um avanco para as
pessoas com deficiéncia por considerar a diversidade de condi¢cbes psiquicas,
fisicas e sociais.

A Constituicdo de 1988 apresentou também como inovac¢do, uma maior
abertura conferida a participacdo popular na elaboracdo, gestéo e fiscalizacdo de
politicas publicas. A partir de entdo, o chamado controle social ganhou espaco por
meio dos conselhos, comités, conferéncias, audiéncias publicas, acdo popular e
acdo civil publica. Um importante fato para a luta das pessoas com deficiéncia foi a
criacdo do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CONADE)” (Decreto n° 3.076, 01/06/99), que tem como objetivo zelar pela
implantacdo da Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, acompanhar o planejamento e avaliar a execugao das politicas setoriais
relativas a pessoa com deficiéncia, promover e incentivar a participacado social, entre
outras.

Durante os Governos Petistas (2003-2016), houve avancos significativos
nas politicas de incluséo, principalmente na area educacional. Segundo Magalhaes
e Cardoso (2011), a educacéo inclusiva ganhou espaco com o fortalecimento do
Atendimento Educacional Especializado (AEE) e com a criacdo de classes
multifuncionais na escola regular com o objetivo de garantir o direito a educacgéo
para pessoas com deficiéncia.

Diante da necessidade do Estado de elaborar normas para regulamentar
as disposicdes da Convencéo Internacional sobre os Direitos da Pessoa com

Deficiéncia, no ambito nacional, foi a publicada a lei n® 13.146/15, em 07 de julho de

7 Diversas entidades que faziam oposi¢do ao Governo Bolsonaro foram excluidas da nova gestdo do
CONADE.
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2015, denominada Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI),
também conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Depois de treze anos
de tramitacdo no Congresso Nacional, a LBI passou a ser um dos principais marcos
legislativos para a protecdo dos direitos das pessoas com deficiéncia no pais. Em
seu artigo 2°, essa lei define o seguinte conceito de pessoa com deficiéncia:
Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual,
em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacédo

plena e efetiva na sociedade em igualdade de condiges com as demais
pessoas. (BRASIL, 2015)

Para Grabois (2016), o Estatuto assegura o direito da pessoa com
deficiéncia de ser ouvido, de se manifestar, de ir e vir, de se comunicar, de ter
acesso a informacédo e de exercer a cidadania sem preconceito e discriminacdo, de
ser estimulado e respeitado no ambiente familiar e em todos os espacos da
sociedade, de exercer direitos sexuais e reprodutivos, de participar plenamente da
vida em sociedade e da vida politica do pais, entre outros direitos.

Esse processo de avancos na legislacdo brasileira é devido, em grande
parte, a luta do movimento politico das pessoas com deficiéncia. Foi fundamental a
atuacao das organizacfes da sociedade civil, dos conselhos e das conferéncias de
direitos das pessoas com deficiéncia na criacéo e fiscalizacdo de leis e politicas de
inclusdo. Por sua vez, 6rgdos governamentais incumbidos da promocéo e defesa
dos direitos humanos alcancaram resultados expressivos de cidadania, se afastando
cada vez mais da ideia de tutela e se aproximando da ideia de autonomia (MAIOR,
2017).

Caminhavamos em direcao a reconstrucdo da democracia com ampliacdo
de direitos sociais e ao restabelecimento de direitos civis e politicos. No entanto,
com os ciclos de ajuste neoliberal, os avangcos conquistados com as politicas
publicas, em especial as politicas de saude e as direcionadas para pessoas com
deficiéncia comecaram a ser comprometidos.

A maior sentenca de desarticulacdo nas areas das politicas publicas, vem
do avangco do governo direitista e ultraliberal de Michel Temer (2016 a 2019),
assumindo a presidéncia apdés o impeachment de Dilma Rousseff, chancelado pelo
Golpe de 2016. No Governo Temer foi aprovada a Emenda Constitucional n°

95/2016, que instituiu um novo regime fiscal e congelou os gastos primarios por vinte
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anos, dentre eles, o0s investimentos em politicas sociais. Esse dispositivo
constitucional subtraiu do SUS, nos anos de 2018 a 2020, cerca de 22,5 bilhdes de
reais, configurando-se um processo de desfinanciamento da politica de saude e,
consequentemente, engendrando um aprofundamento de sua precarizacdo (CNS,
2020).

O Governo de extrema-direita ultraliberal de Jair Bolsonaro (2019-atual)
d& continuidade a politica de precarizacdo e desmonte das politicas sociais. A
pandemia de Covid 19 evidenciou o carater ultraliberal e negacionista do Governo
Federal ao ndo apoiar as medidas recomendadas pela ciéncia e pela Organizacéo
Mundial da Saude (OMS) para favorecer o mercado. De acordo com Soares, Correia
e Santos (2021), o processo de privatizacdo do SUS continuou sendo ampliado
durante a pandemia com o repasse da gestdo de muitos hospitais de campanha
para Organizacdes Sociais (OS). O projeto governamental de privatizacdo da saude
utiliza o discurso de inoperabilidade do SUS e da incapacidade do Estado em
manter 0s recursos para tentar ampliar os planos populares de salde e aprofundar o
processo de privatiza¢édo, colocando-se nitidamente contra os principios basilares do
SUS (BARROS E BRITO, 2018).

Durante o ano de 2020, o Governo Bolsonaro nomeou quatro ministros
diferentes para a gestdo do Ministério da Salde®, o que contribuiu para a
desarticulacdo e desorganizacdo das respostas necessarias e urgentes ao
enfrentamento da Covid 19. O presidente Bolsonaro apoiou abertamente o
descumprimento do isolamento social e do uso de mascara, promoveu 0 atraso no
processo de compra da vacina aliado a denuncias de superfaturamento, defendeu o
uso de medicamentos para tratamento precoce que né&o tinham comprovacao
cientifica, entre outras medidas negacionista que impactaram diretamente no
namero de mortos e infectados no pais. O Brasil teve mais de 600 mil mortes

causadas pelo virus e sabemos que muitas delas poderiam ter sido evitadas.

8 O primeiro ministro, Luis Henrique Mandetta, apesar de representar os interesses privatistas, tentou
conferir um minimo de racionalidade cientifica ao enfrentamento da pandemia. O segundo ministro,
Nelson Teich, também representava interesses do mercado privado, mas n&o tinha nenhuma
experiéncia de gestdo no SUS. Os dois deixaram o cargo por falta de alinhamento com as condutas
do presidente para atuar na pandemia. O terceiro ministro, Eduardo Pazuello, € militar foi quem mais
se aproximou das ideias negacionistas de Bolsonaro, recomendando o uso da Cloroquina. Sua saida
foi pressionada pelos aliados do governo. Atualmente, o ministro Marcelo Queiroga comanda a pasta
e segue a cartilha do Governo Bolsonaro.
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Constantemente, h4 uma inversdo da logica do direito pela logica do
servico na politica de saude, ganhando caracteristicas de uma politica excludente e
focalista, contrapondo-se ao formato idealizado a partir dos principios do SUS.
Essas tensdes que permeiam a politica de saude tornam cada vez mais fragilizada a

salude das pessoas com fissura labiopalatina, ja tdo esquecidas pelo poder publico.

3.4 Atencdo a Saude da Pessoa com Fissura Labiopalatina no Ceara:
(in)visibilidade, avancos e fragilidades

Neste subtdpico, discutimos brevemente a formulacdo da politica de
saude no Ceara, considerando o contexto historico e politico que influenciaram o
desenvolvimento da atencdo a saude das pessoas com fissura labiopalatina no
Estado.

Analisando o contexto social e politico do Ceard, observamos que,
historicamente, h4 uma forte concentracdo de renda no Estado, com riquezas
oriundas da agropecuaria, do comeércio e do exercicio de atividades liberais. O poder
local se constituia de aliancas e acordos entre grupos oligarquicos, configurando a
chamada politica do coronelismo. Assim como no restante do Brasil, a politica de
saude no Ceard, antes da Constituicdo de 1988, caracterizava-se por acodes
curativas e hospitalares, com ac¢fes preventivas caracteristica do modelo sanitario-
campanhista (MONTESUMA et al, 2006). As acBes de saude ficavam a cargo da
Fundacdo de Saude do Estado do Ceara (FUSEC), criada em 1971, configurando
um forte instrumento de centralizacdo politica e administrativa dos recursos da
saude. No final dos anos 1980, devido a diversas irregularidades em sua gestéo, a
FUSEC foi extinta (BARBOSA, 1997).

Apesar do cenario mais conservador, o Ceara foi um espaco de
importante avanco dos movimentos sociais e de ascensdo de grupos politicos
comprometidos com a promocéo do bem-estar e com a equidade social. Em 1987, a
eleicio do governador Tasso Jereissati (1987-1990) representou certo
distanciamento das oligarquias politicas rurais anteriores e instituiu interesses
estatais focados no desenvolvimento econdmico-industrial do Estado. Surge, entéo,
o chamado ciclo dos empresarios, que perpassa 0 primeiro governo de Tasso

Jereissati (1987-1990), seguido por Ciro Gomes (1991-1994), e mais dois mandatos
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consecutivos de Tasso Jereissati (1995-1998; 1999-2002) (FARIAS, 2007;
MONTESUMA et al, 2006).

A partir da influéncia da Reforma Sanitaria Brasileira (RSB) na década de
1980, construiu-se a luta sanitarista no Ceara. Durante o Governo Jereissati (1987-
1990), a entrada do médico sanitarista Carlile Lavor na Secretaria de Saude do
Cearda € apontada como um fato que contribuiu para o avanco das acfes em saude
de carater universal (BARBOSA, 1997). De fato, Carlile Lavor liderou um grupo de
profissionais da saude empenhados em promover mudancas no Estado, tendo um
histérico de pioneirismo nas acfes da saude. (SANTANA; CASTRO, 2016)

Os principais exemplos sdo o Programa de Agentes de Saude (PAS) e o
Programa Salde da Familia (PSF).° O PAS inspirou a criacdo do Programa de
Agentes Comunitarios de Saude (PACS) em 1994, no ambito do SUS, apoiado pelo
Ministério da Saude e em parceria com as Secretarias Estaduais de Saude. O
Programa Saude da Familia (PSF), por sua vez, constituiu uma das bases para a
Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB).

Em 1989, antes da Resolucdo 1.842/90, que trata da participacao popular
e do controle social no SUS, o Ceara instituiu o Conselho Estadual de Saude
(CESAU), estrutura primordial para a descentralizacdo e municipalizacdo da saude
no Estado, demonstrando o0 avanco cearense no campo da saude publica
(BARRETO et al, 2011).

E importante destacar que a cidade de Fortaleza também participou
ativamente destes avancos, tendo sido o primeiro municipio a aderir a
municipalizacdo da saude com a estratégia de criar distritos sanitarios para implantar
o Sistema Unificado e Descentralizado em Saudde (SUDS). Em 1994, foram
implantados os Centros Integrados de Educacdao e Saude (CIES), responsaveis

pelas acfes de saude dentro das escolas publicas (BARBOSA, 1997).

® Em 1987, apds uma experiéncia do trabalho de auxiliares em salde na cidade de Jucas/CE para
reduzir os efeitos da seca, foi criado pelo governo estadual, o Programa de Agentes de Saude (PAS),
que resultou na diminuicdo da mortalidade infantil e em um maior alcance da cobertura vacinal no
Cearad. Em 1993, foi implantada no municipio de Quixad4, o Programa Saude da Familia (PSF),
elaborada como uma nova proposta de organizagao da atencéo primaria a satde
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A instituicdo do SUS trouxe como importante diretriz a descentralizacdo e
regionalizacéo'® dos servicos de saude. O principio da descentralizacéo, de acordo
com a Lei 8.080/1990, determina que o SUS tenha dire¢do Unica em cada esfera de
governo, com énfase na execucdo dos servigcos pelos municipios. Julido (2018)
considera que, no Ceard, trés movimentos de descentralizacdo da saude merecem
destaque: o Programa de Agentes de Saude (PAS); a Microrregionalizacdo e o
Programa de Expansao e Melhoria da Assisténcia Especializada a Saude do Estado
(PROEXMAES).

A partir de 1998, ocorreu a definicdo das microrregibes de saude por
parte da SESA, que coincidiam com a divisdo administrativa do Estado. Para tanto,
foram consideradas as caracteristicas demograficas, socioecondmicas, geograficas,
sanitarias, epidemioldgicas, a oferta de servicos, as relacbes entre municipios,
dentre outros (DE ANDRADE E DA COSTA, 2018). Hoje, o Estado do Ceara esta
organizado em cinco RegiGes de Saude!! (Fortaleza, Norte, Cariri, Sertdo Central,
Litoral Leste/Jaguaribe) e 22 Areas Descentralizadas de Saude!2. Essa organizacéo
possibilitou um sistema regionalizado e hierarquizado de atencdo, em niveis de
complexidade, conforme as necessidades de cada territério (GOYA et al, 2016).

Na gestdo de Cid Gomes (2007-2014), o governo cearense apostou no
Programa de Expanséo e Melhoria da Assisténcia Especializada a Saude do Estado
(PROEXMAES) como forma de fortalecer a regionalizacdo e promover uma reforma
politica da saude. Para tanto, uma das estratégias adotadas foi a constituicdo de

Consoércios Publicos de Saude, com o objetivo de fortalecer os servicos de saude,

10 Segundo a NOB SUS/1996, o processo de regionalizagdo contempla o planejamento integrado, a
adocdo de nocdes de territorialidade na identificacdo de prioridades de intervengéo e conformacédo de
sistemas funcionais de salde, ndo se restringindo a abrangéncia municipal, porém, devendo-se
respeitar seus limites, visto ser o municipio uma unidade indivisivel.

11 Sdo responsaveis por implementar as politicas de saude do Estado, organizando processos e
articulando atores-chaves em um modelo de governanca compartilhada. Além disso, tem a funcéo de
implantar as diretrizes do Plano Regional de Saude (PRS), conforme a Lei Estadual 17.006/2019;
coordenar e monitorar a gestdo orcamentaria, financeira, contabil, patrimonial, documental e de
recursos humanos necessarios ao funcionamento da regido sob sua competéncia. (SESA)

12 As coordenadorias das ADSs compete: coordenar, articular e organizar o sistema de salde na
Area; promover a articulag&o interinstitucional no ambito da ADS; apoiar a Superintendéncia no
processo de contratualizacdo dos servigos de salde da Rede Sesa e demais pontos de atencdo da
ADS; colaborar no gerenciamento do Sistema de Regulagdo Regional; avaliar, acompanhar,
monitorar e estabelecer cooperacao técnica com a gestdo municipal; colaborar no processo de
normatizacdo, auditoria e controle do Sistema de Regulacdo no ambito da Regido de Saude;
acompanhar, monitorar e avaliar o cumprimento dos Indicadores das pactuacdes da Sesa no ambito
da ADS; entre outros.
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principalmente, os ambulatoriais, eletivos e de média complexidade. Atualmente, os
consorcios gerenciam os Centros de Especialidades Odontoldgicas (CEOS) e as
Policlinicas nos municipios do interior do Ceara (JULIAO, 2018).

Durante o Governo de Camilo Santana (2015-2022), a expansao
continuou com a organizacdo e estruturacdo das politicas publicas de governo
pautadas no “Plano Os 7 Cearas”, dividido em: 1) Ceara da Gestdo Democratica por
Resultados; 2) Ceara Acolhedor; 3) Ceara de Oportunidades; 4) Ceara Sustentavel;
5) Ceard do Conhecimento; 6) Ceara Saudavel; 7) Ceara Pacifico (OLIVEIRA,
2019).

Na gestéo petista, a politica de saude ganhou destaque, especialmente,
com a implantacdo da Plataforma de Modernizacdo da Saude, representando uma
proposta de inovagdo e modernizacao dessa politica. Constitui exemplos de acfes
relevantes realizadas a partir dessa plataforma: criacdo do primeiro hospital
universitario estadual (em construcdo); implantacdo do registro eletrénico da saude
(Sistema IntegraSH); adequagédo e modernizacdo dos hemocentros; melhoria da
infraestrutura e modernizacdo das Policlinicas regionais, UPAs e hospitais;
expansdo do SAMU para a cobertura de 100% do Estado; implantacdo das Agéncias
Regionais de Saude; implantacdo do Programa Pontos de Cuidado; realizacdo de
concurso publico para profissionais da saude e criacdo de ferramentas digitais
(IntegraSUS, Saude Digital, Telessalude e o Vacindbmetro).

Diferente das posturas negacionistas da gestao federal, na pandemia, o
governo de Camilo Santana apostou em medidas sanitarias de isolamento social e
uso de mascaras, realizou o repasse de recursos para a abertura de novos leitos de
Terapia Intensiva, contratacéo de profissionais e abertura de hospitais de campanha
e promoveu O incentivo a vacinacdo. Ademais, investiu em tecnologias,
possibilitando a criacdo do capacete de respiracao assistida EImo, desenvolvido pela
Escola de Saude Publica do Estado do Ceara (ESP/CE), em parceria com empresas
e instituicdes cearenses. Neste periodo, foi inaugurada também a Casa de Cuidados
do Ceard, que oferta servico de reabilitacdo multidisciplinar para as pessoas com
sequelas graves da Covid, sem condi¢cbes de retornar para casa. Essa iniciativa foi
pioneira no Brasil.

No que diz respeito as politicas voltadas para a pessoa com deficiéncia,
foi estruturada, em 2021, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD).
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Conforme o Plano Estadual da RCDP (2021-2023), esta Rede tem o0s seguintes

objetivos especificos.

I. Garantir a articulagdo e a integracdo dos pontos de aten¢do das redes de
salide no territério, qualificando o cuidado por meio do acolhimento e
classificagéo de risco.

Il. Desenvolver acdes de prevencdo e de identificacdo precoce de
deficiéncias na fase pré, peri e pés-natal, infancia, adolescéncia e vida
adulta;

ll. Ampliar a oferta de Ortese, Protese e Meios Auxiliares de Locomogao
(OPM);

IV. Promover a reabilitacéo e a reinsercéo das pessoas com deficiéncia, por
meio do acesso ao trabalho, a renda e a moradia solidaria, em articulagao
com os 6rgaos de assisténcia social;

V. Desenvolver programas de formacdo permanente para os profissionais
de saude;

VI. Vincular as pessoas com deficiéncia auditiva, fisica, intelectual, ostomia
e com multiplas deficiéncias e suas familias aos pontos de atencao;

VII. Fortalecer parcerias com 6rgdos governamentais e nao governamentais
E demais segmentos da sociedade para acdes conjuntas em prol da
pessoas com deficiéncia.

VIIl. Produzir material técnico e informativo sobre direitos das pessoas,
medidas de prevencéo e cuidado e os servigos disponiveis na rede, por
meio de cadernos, cartilhas e manuais;

VIl - Regular e organizar as demandas e os fluxos assistenciais da Rede de
Cuidados & Pessoa com Deficiéncia; e

IX - Construir indicadores, monitorar e avaliar a qualidade dos servicos
prestados & pessoa com deficiéncia. (CEARA, 2021, p. 5)

O plano organiza-se em trés componentes: 1) Atencao Basica; 2) Atencdo
Especializada em Reabilitacdo Auditiva, Fisica, Intelectual, Visual, Ostomia e em
Multiplas Deficiéncias e 3) Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia. Além
disso, apresenta dois Pontos de Atencdo: Nucleo de Apoio a Saude da Familia
(NASF), quando houver, e Servicos de Atencdo Odontolégica. Em 2022, a SESA
iniciou 0 mapeamento das pessoas com deficiéncia, a fim de identifica-las dentro
dos territorios e conhecer suas nhecessidades, para auxiliar no planejamento e
organizacdo dos servicos e demandas de saude. O conjunto das informacdes
passou a integrar o Cadastro Estadual das Pessoas com Deficiéncia, importante
ferramenta para a gestao publica.

No que diz respeito as politicas publicas para as pessoas com fissura
labiopalatina e/ou outras anomalias craniofaciais no Ceard, historicamente, nao
foram pensadas acdes especificas para esse publico por parte do Estado. A
problematica da FLP ganhou um pouco de visibilidade quando iniciaram os mutirbes

da Operacdo Sorriso, em 1997, no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS). A partir
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desses mutirbes, o0s profissionais comecaram a organizar um atendimento
sistematico, criando o Nucleo de Atendimento Integrado ao Fissurado (NAIF), em
2001. Esse nucleo é o unico centro credenciado pelo Ministério da Saude para
realizar procedimentos especializados no Ceara pelo SUS, atendendo criangas e
adolescentes com idade entre 0 e 17 anos.

Em 2018, a prefeitura de Fortaleza/CE sancionou o Estatuto Municipal da
Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 10.668/2018), que inclui em seu artigo 2°, a pessoa
com deficiéncia como “aquelas com fissura labiopalatina com deformidade
craniofacial em tratamento e pessoas com sequelas irreversiveis advindo da fissura
labiopalatina com deformidade craniofacial.” Esse texto mostrou-se inédito e
pioneiro, visto que reconhece a fissura labiopalatina como deficiéncia, garantindo a
estes 0s mesmos direitos ou beneficios relativos as pessoas com deficiéncia, no
ambito municipal. O Estatuto possibilitou que muitas criancas e adolescentes em
tratamento pudessem ter acesso a beneficios sociais, a exemplo do Passe Livre
Municipal da prefeitura de Fortaleza, beneficio social que da acesso gratuito ao
transporte publico de Fortaleza as pessoas com deficiéncia.

Em 2019, a gestdo da SESA, provocada pelo Ministério Publico do Ceara
(MPCE), convidou os profissionais que atuam nos servicos especializados de FLP
do Estado para elaborar a Linha de Cuidado Integral a Pessoa com Fissura
Labiopalatina do Estado do Ceara.** O documento, de abrangéncia estadual, sera
destinado aos gestores, profissionais da saude e usuarios e tem por objetivo o
desenvolvimento de estratégias para o cuidado integral das pessoas com fissura
labiopalatina, no ambito do SUS, por meio da organizacao do cuidado nos diferentes
pontos de atencéo.

Para a constru¢cdo da Linha de Cuidado, foram realizadas diversas
reunides na SESA com os técnicos da Coordenadoria de Politica em Gestdo do

Cuidado (GOGEC), profissionais do Nucleo de Atendimento Integrado ao Fissurado

13 A Portaria N°417 de 27 de maio de 2022 instituiu o grupo condutor para elaboracdo de Linha de
Cuidado Integral a Pessoa com Fissura Labiopalatina no Estado do Ceard. Compete ao Grupo
Condutor participar da elaboracdo da linha de cuidado e instrumentos técnicos que contribuam para
melhoria no atendimento, suporte técnico as equipes de salde e acompanhamento dos usuarios;
apoiar no processo de implantacao e propor acdes que visem o fortalecimento da Linha de Cuidado
Integral. (SESA, 2022)
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(NAIF), profissionais da Santa Casa de Misericérdia de Sobral** e da Associacdo
Beija-Flor'®>. Pensar uma linha de cuidado, a priori, parecia uma tarefa facil. No
entanto, tornou-se uma construcao bastante desafiadora.

Os técnicos da SESA pareciam ndo ter conhecimento da real
necessidade das pessoas com fissura labiopalatina e outras anomalias craniofaciais
no Estado. Para esclarecer essa problematica, foi necessario o levantamento de
dados dos usuarios atendidos no NAIF, a fim de que pudéssemos ter um perfil
epidemiologico. Além disso, o0s especialistas apresentaram nas reunifes as
demandas cotidianas do servico, as especificidades do tratamento e da reabilitacéo,
a organizacao do fluxo de atendimento, dificuldades de acesso, os agravamentos e
implicagcbes a vida das pessoas nao reabilitadas, entre outras situacdes que
pudessem auxiliar na compreensao do problema de saude.

Na linha de cuidado, foram definidas as responsabilidades em cada ponto
de atencdo da rede, preconizando um sistema de apoio diagndéstico e pré-natal,
acompanhamento longitudinal, encaminhamento para o0 servico especializado e
descentralizacdo para os servigcos de reabilitacdo. Os documentos internacionais
orientam que os servicos de reabilitacdo de fissura devem ser concentrados,
preferencialmente, em um Unico espaco fisico (centros), com uma equipe
multidisciplinar especializada, com oferta de reabilitacdo integral por meio protocolos
e procedimentos seguros. (SHAW, 2005; ACPA, 2015) Na construcdo da linha de
cuidado, foi discutida a possibilidade de descentralizacdo de uma parte da
reabilitacdo da pessoa com fissura labiopalatina, a fim de ampliar a oferta de
servicos para as pessoas com FLP e minimizar a dificuldade das familias em se
deslocar para Fortaleza/CE. No entanto, como pensar uma atengdo integral a
pessoa com FLP de forma descentralizada, quando os estudos especificos da area
apontam para a necessidade da concentracdo do cuidado?

Inicialmente, a despeito de ser uma estratégia pioneira no Brasil, os

profissionais tentaram sensibilizar os gestores que o sucesso da descentralizacao

14 A Santa Casa de Misericordia de Sobral realiza cirurgias de fissuras labiopalatinas, porém néo
possui equipe multidisciplinar para reabilitacdo como a do NAIF.

15 A Associacdo de Reabilitacdo e Integracdo Social das Pessoas com Malformagdes Congénitas
Craniofaciais do Ceara — Associac@o Beija Flor FUNFACE dispBe de uma equipe multiprofissional
especializada e oferta servico de reabilitacdo e assisténcia social para criancas, adolescentes e
adultos com FLP. Atualmente, estdo construindo um hospital especializado em anomalias
craniofaciais em parceria com a Smile Train, com previséo de abertura em 2024.
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estaria intrinsecamente ligado ao fortalecimento do centro de especializado
existente, por meio de melhorias estruturais, contratacdo de recursos humanos,
estimulo ao trabalho interdisciplinar e a educag¢do permanente, maior oferta de
procedimentos, aumento de horarios cirdrgicos para dar conta das filas de cirurgia,
dentre outros. Em sintese, a equipe argumentava que fortalecer o centro de
referéncia do Ceara seria o primeiro passo antes da descentralizacao.

Para exemplificar a necessidade desse fortalecimento, destacamos a
fragilidade do servico de reabilitacdo fonoaudiolégica. Desde o inicio do NAIF, era
ofertado terapia fonoaudiol6gica aos pacientes acompanhados no servico. Contudo,
apos a aposentadoria de trés fonoaudi6logas, esse atendimento foi suspenso em
2018, permanecendo, apenas, o acompanhamento fonoaudioldgico para bebés com
foco na alimentacdo. Esse fato impactou negativamente na continuidade do
tratamento e garantia de reabilitacdo de varios usuarios que ficaram desassistidos.
Uma parte da demanda de terapia de fala foi absorvida pela Associacdo Beija Flor
(ABF), que ainda assim, ndo conseguiu atender toda a demanda devido as
limitacdes financeiras e estruturais. Além disso, muitas criancas e adolescentes que
residem nos municipios do interior ndo conseguiram acessar o atendimento da
instituicdo em razao da distancia. A ABF é a instituicdo que tém capacidade para dar
seguimento especifico ambulatorial aos adultos com FLP, visto que o Ceara néo
possui nenhum servico no sistema publico de salde com atendimento
multidisciplinar voltado para este publico.

Ao discutirmos a possibilidade de descentralizacdo da reabilitacédo, foi
pensando, inicialmente, em ofertar atendimentos nos Centros de Especialidades
Odontolégicas (CEOSs) e nas Policlinicas em Fortaleza e no interior. Todavia, meses
apos o inicio da constru¢cdo do documento, a pandemia de Covid 19 paralisou 0s
encontros, devido a necessidade da SESA em focar nas estratégias contra o Covid
19.16

Com a pandemia, o servico do NAIF foi duramente atingido. As cirurgias

eletivas foram suspensas!’, o que ocasionou um aumento exponencial na fila de

16 Houve o retorno lento e gradual das reuniGes no decorrer do segundo semestre de 2020.

170 primeiro periodo de suspenséo foi de marco a julho de 2020, ocorrendo uma lenta retomada até
o final do mesmo ano. Em 2021 veio nova onda de Covid e novamente foram suspensas as cirurgias
por dois meses. J& em 2022, um surto de sindromes gripais em criangas fez com que todos os leitos
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procedimentos cirargicos do NAIF. Antes da pandemia, considerava-se que a fila
cirirgica estava controlada, pois a maioria dos procedimentos eram realizados de
acordo com o protocolo de cirurgia. Somado a esse fato, a Associagédo Beija Flor
(ABF) suspendeu seus atendimentos ambulatoriais em razdo de problemas
financeiros, impactando no acompanhamento multidisciplinar de mais de 600
pacientes adultos e 500 criancas. Esse fato gerou uma grande pressao da opiniao
publica e das familias que ficaram desassistidas, exigindo que o Estado desse uma
resposta a problematica com a descontinuidade do tratamento.

Pressionada também pelo Ministério Publico (MPCE), a Secretaria de
Saude do Ceara, por meio da Secretaria Executiva de Politicas de Saude (SEPOS),
apresentou um Plano de Ac¢do com o objetivo de promover acfes e estratégias para
dar resolutividade a problematica da fissura labiopalatina no estado.

O Plano de Acéo conta com quatro eixos/linhas de acdo: Informacéo e
Comunicacéao, Cuidado Integral, Educacdo Permanente em Saude e Monitoramento

e Controle. Destacamos no quadro 3 algumas acdes trazidas no Plano:

Quadro 3 - Plano de Acao para Atencao as Pessoa com Fissura Labiopalatina

EIXO/LINHA DE ACAO ESTRATEGIAS

Criacdo do Grupo Técnico (GT) para articular,
integrar, apoiar, acompanhar o desenvolvimento
das acoes;

Fomentar acdes junto aos gestores municipais
para a atualizacdo sistematica de pacientes com
Fissura Labio Palatina no Cadastro Estadual

da Pessoa com Deficiéncia.

Produzir material informativo para orientacdo das
maes sobre cuidados com criancas com fissuras,
amamentacao, alimentacao, entre

outras de relevancia.

Informacédo e Comunicacao

Linha de Cuidado — a construcédo da LC esta
fundamentada na integralidade do atendimento:
planejamento familiar, atendimento a gestante,
Cuidado Integral parto, nascimento,

acompanhamento da pessoa e a familia.
Aguarda publicacéo.

Cirurgias — Plano de Trabalho tendo como

do HIAS fossem convertidos em atendimentos clinicos, inclusive os leitos cirGrgicos, sendo
suspensas as cirurgias de palato.
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Proponente/Convenente a  Sociedade de
Assisténcia e Protecdo a Infancia de Fortaleza
(SOPAI), para celebracdo de convénio tendo
como objeto a realizacdo de

Procedimentos Médico-Hospitalares aos usuarios
do SUS (Procedimentos de Labio Leporino e
Fissura Labiopalatina) para o publico-alvo de
criangas e adolescentes enfermos de O (zero) a
17 (dezessete) anos,

totalizando 374 Consultas pré e poés
procedimento e 187 cirurgias.

Aditivo no Contrato de Gestdo do Hospital
Waldemar de Alcantara para o atendimento de
144 cirurgias de Lé&bio Leporino e de Fissura
Labiopalatina e Portadores de Necessidades
Especiais. Publico-Alvo: criancas e adolescentes
de O (zero) a 17 (dezessete) anos.

Retomada do servico no Hospital Infantil Albert
Sabin com 1 cirurgia Semanal.

Assisténcia Odontologica: ortodontia, proétese,
pacientes com necessidades especiais

Reabilitacdo - compdem-se de varias etapas,
desde o nascimento até a fase adulta: Avaliacao,
diagnéstico e  orientagbes.  Pré-cirlrgica.
Cirurgias primarias. Pds-cirdrgica. Odontologia.
Fonoaudiologia. Pré-cirurgica

Educacdo Permanente em
Saude

Qualificacdo e Matriciamento em Reabilitacdo de
Fissurados e para profissionais das Policlinicas e
Centros de Especialidades Odontolégicas sob
gestdo do Estado nas 5 Regides de Saude.
Carga Horaria: 40h Publico-Alvo: 07 categorias
profissionais (nutricionistas, assistentes sociais,
fonoaudidlogos, psicélogos, cirurgibes-dentistas,
ortodontistas, cirurgides-dentistas buco-maxilo
facial, endodontista e especialistas em
necessidades especiais Local: NAIF/HIAS

Monitoramento e Controle

Das Cirurgias do SOPAI

Das Cirurgias do Hospital Waldemar de Alcantara
Das Cirurgias do Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS)

Da Qualificacdo dos Profissionais para a
descentralizacdo da Reabilitacdo dos pacientes
Fissurados;

Do Matriciamento para Reabilitacdo dos
pacientes Fissurados

Fonte: Plano de Acéo (SESA, 2022)
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Em relacdo a demanda de cirurgias, em setembro de 2022, a SESA
celebrou contrato com a Sociedade de Assisténcia e Protecdo a Infancia de
Fortaleza (SOPAI) para a realizacao de cirurgias corretivas de fissura labiopalatina
de criancas e adolescentes que aguardavam na fila do HIAS. Outra unidade de
salude que também passou a receber pacientes como FLP foi o Hospital e
Maternidade José Martiniano de Alencar (HMJMA), ficando responsavel em realizar
cirurgias de palatoplastia e enxerto 6sseo em adolescentes a partir de 14 anos e em
adultos. E importante ressaltar que tanto o SOPAI quanto o HMJMA focam em
procedimentos cirargicos, ndo possuindo uma equipe multidisciplinar e especializada
como o NAIF. Destacamos que o processo de descentralizacdo das cirurgias foi
organizado e executado totalmente pela SESA, sem a participa¢do do nucleo. Foram
convocados criancas e adolescentes que realizavam acompanhamento no servico e
gue aguardavam na fila de procedimentos cirargicos do sistema de regulacdo, que
conta hoje com mais de 320 pacientes em espera. Essa convocacdo gerou certo
receio em alguns familiares, principalmente, por ndo conhecerem os profissionais
que realizariam as cirurgias e por medo de perder o acompanhamento no NAIF.
Esse contexto demonstra o vinculo das familias com o servi¢o especializado.

A retomada de cirurgias no HIAS ocorreu de forma lenta e gradual. O
primeiro semestre de 2022 foi bastante atipico, devido ao crescente numero de
casos de sindromes gripais em criancas, além do esperado para a época. Essa
situacdo causou uma superlotacdo nas unidades do HIAS, levando a reducdo de
cirurgias eletivas, no periodo de abril a julho de 2022. Além disso, a fragilidade no
processo de renovacdo do contrato de trabalho dos cirurgides plasticos, impactou
diretamente o atendimento ambulatorial e cirdrgico do NAIF.

No que diz respeito & Educacdo Permanente em Saude presente no
plano, foi organizado pela SESA, um curso teérico de capacitacao sobre reabilitacéo
de fissura labiopalatina em parceria com o NAIF, voltado para os profissionais das
Policlinicas e dos Centros de Especialidades Odontologicas — CEOs da Regiéo de
Fortaleza. O curso teve carga horaria de 20 horas e contemplou aulas de temas
transversais e multidisciplinares, bem como temas especificos por categoria
profissional (odontologia, servi¢co social, nutricdo, psicologia e fonoaudiologia). Apos
a realizacdo do curso teorico, as Policlinicas e CEOs receberam pacientes
procedentes dos seus territérios para iniciar o atendimento de reabilitacdo. O NAIF
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realizou a tutoria e suporte a equipe acompanhando as demandas dos casos
atendidos. Essa iniciativa possibilitara que as criancas e adolescentes com FLP
tenham acesso a reabilitagdo mais proximo do seu municipio, além de tornar visivel
a necessidade de capacitacdo dos servicos que irdo receber a demanda. Como
fragilidade, observamos que néo houve incentivo financeiro por parte da SESA aos
profissionais, tendo que utilizar seus turnos de atendimento no NAIF para realizacao
do curso, penalizando os usuarios.

Desde 2019, ocorreram diversos avan¢os na atencdo a saude das
pessoas com fissura labiopalatina no Ceard. Todavia, também observamos o
aumento de fragilidades no NAIF, principalmente, nas condicfes estruturais, na
oferta de procedimentos cirlrgicos e reabilitacdo adequada, na disponibilidade de
recursos humanos, dentre outros. Enfatizamos a necessidade da ampliacdo do
compromisso do Estado do Ceara em promover uma resposta mais consolidada
para a garantia da reabilitacdo integral aos pacientes com fissura labiopalatina, por
meio de politicas publicas efetivas e permanentes.

A partir do arcabouco apresentado neste capitulo, referenciado na
perspectiva avaliativa, foram apresentadas bases tedricas para a analise de
conteudo e contexto de formulacdo da politica estudada, estabelecendo as

conexdes com as esferas local, regional, nacional e internacional.

4 O NUCLEO DE ATENDIMENTO INTEGRADO AO FISSURADO - NAIF

Neste capitulo, dividido em quatro subtopicos, apresentamos o l6cus da
pesquisa com mais profundidade para entendermos a trajetdria institucional do
programa a ser avaliado. Acessamos relatorios, informa¢cbes de cadastros do
servico, atas de reunides, site institucional, dentre outros. Trouxemos os relatos dos
profissionais que participaram do desenvolvimento do NAIF, investigando os motivos
qgue levaram a criacado desse nucleo, sua organizacdo e o papel dos entrevistados

no cuidado aos usuarios atendidos.
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4.1 Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS): uma histéria de pioneirismo no

servico publico de pediatria do Ceara

O HIAS foi inaugurado em 26 de dezembro de 1952 como Hospital Infantil
de Fortaleza (HIF), sendo a Unica instituicdo voltada exclusivamente para o
atendimento as criancas e adolescentes naquele periodo. Em 17 de julho de 1977,
por ocasido da visita do renomado meédico e cientista polonés Dr. Albert Bruce
Sabin, criador da vacina contra a poliomielite, o Governo Estadual decretou a
mudanca de sua denominacéo para Hospital Infantil Albert Sabin. 18

Atualmente, o HIAS é o Unico hospital totalmente pediatrico de alta
complexidade do Ceard, especializado no atendimento a criancas e adolescentes
com doengas crbnicas complexas, doencas neuromusculares e raras, sendo
reconhecido como instituicdo de ensino e pesquisa na area. Conta com emergéncia
clinica, ambulatério com 28 especialidades médicas, internacdo de pediatria geral,
cardiologia, pneumologia, gastroenterologia, nefrologia, neurocirurgia, cuidados
paliativos, unidade de cuidados prolongados, unidades de terapia intensiva e
neonatais de médio e alto risco, centro cirdrgico, laboratério clinico, servico de
imagem. Além disso, conta com o Centro Pediatrico do Cancer (CPC), um centro
especializado em tratamento e diagndéstico do cancer infantojuvenil, parceria entre o
Governo do Estado e a Associacdo Peter Pan (APP). Desde 2000, conta com o
Programa de Assisténcia Domiciliar (PAD) para o acompanhamento domiciliar de
pacientes cronicos e, desde 2005 com o Programa de Assisténcia Ventilatoria
Domiciliar (PAVD) para os que necessitam de ventilacdo mecanica.

Em 2001, foi criado no HIAS, o Nucleo de Atendimento Integrado ao
Fissurado (NAIF), com o objetivo de tratar e reabilitar criangas e adolescentes com
fissura labiopalatina, com idade entre 0 e 17 anos. O NAIF estd credenciado no
Ministério da Saude (MS) como servi¢co de alta complexidade para reabilitacdo de

pessoas com fissuras labiopalatinas, compondo as redes do Sistema Unico de

18 Desde o inicio do século XX, o Brasil vivia epidemias de poliomielite. Com a criagdo da vacina
contra a doenca no final da década de 1950, o médico Albert Sabin passou a ser convidado pela
comunidade cientifica brasileira para realizar palestras sobre a necessidade da vacinac¢do no pais.
Além de palestras, o Dr. Sabin também visitava diversos hospitais infantis pelas capitais brasileiras.
Sua atuacdo foi primordial para a criacdo de estratégias a fim de erradicar a poliomielite,
principalmente no fomento a organizagdo de dados que permitiam identificar o problema e determinar
diretrizes basicas para a criacdo de um programa de controle. O Brasil recebeu da UNICEF o
certificado de erradicacéo de pélio em 1994. (CAMPOS; NASCIMENTO; MARANHAO, 2003)
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Saude (SUS). Conforme informacfes do Cadastro Nacional dos Estabelecimentos
de Saude (CNES), a habilitacdo do HIAS como estabelecimento de saude para
realizar procedimentos de Alta Complexidade em Lesdes Labio Palatais ocorreu em
2008, com a Portaria N° 669/2008 MS.

A partir de 1993, varios servicos de reabilitacdo de anomalias
craniofaciais foram sendo credenciados pelo Ministério da Saude. Hoje, no Brasil,
contamos com 30 centros. No entanto, poucos estudos revisados descrevem o0
surgimento e desenvolvimento desses centros de referéncia nas suas conjunturas
especificas para o tratamento da pessoa com fissura labiopalatina no Brasil (HRAC-
USP, 2004; MONLLEO; GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006; CHAVES; SILVA; ALMEIDA,
2016).

No Ceard, também observamos a auséncia de trabalhos que tratem sobre
0S agentes, as instituicbes e as razdes que fomentaram e conduziram a
implementacdo de uma resposta formalizada do Estado para a saude da pessoa

com fissura labiopalatina.

4.2 Nucleo de Atendimento Integrado ao Fissurado (NAIF): 20 anos resgatando

SOorrisos

Neste subtdpico, apresentamos como se organiza o atendimento do NAIF
atualmente, bem como sistematizamos os dados relativos ao perfil dos usuarios
atendidos do periodo de 2001 a 2021, contemplando 20 anos do servico.

Inicialmente, consideramos importante explicar o fluxo de entrada do
usuario no servico. Desde seu surgimento até o inicio de 2022, o NAIF era um dos
unicos ambulatérios “porta aberta” do HIAS. Isso significa que o usuario era
encaminhado pelas maternidades e secretarias municipais de salude diretamente
para o nucleo, sem passar pelo sistema estadual de regulagdo para servicos
especializados.’® Em 2008, foi instituida a Politica Nacional de Regulacdo do
Sistema Unico de Salde, com o objetivo de promover o acesso equanime, universal

e integral dos usuarios ao SUS (BRASIL, 2008). Todavia, somente apés 20 anos de

1 Um dos motivos que justificam esse fato pode ser a cultura estabelecida pelos processos de
triagens realizados pela Operagdo Sorriso, que orientavam as familias a procurarem diretamente o
hospital para atendimento especializado.
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invisibilidade institucional no sistema de saude do Ceara, o NAIF passou a integrar o
sistema de regulacdo. Tal situacdo impossibilitou aos gestores conhecer a real
demanda, a dimensao e complexidade do trabalho realizado pela equipe.

Em janeiro de 2022, iniciou-se uma aproximacgado da Secretaria de Saude
do Ceara com o NAIF para que as criancas e adolescentes com fissura labiopalatina
fossem encaminhadas por meio do sistema estadual de regulacdo, com o objetivo
de facilitar o processo de monitoramento e melhorar a gestédo do cuidado.?® Tanto a
SESA quanto a Secretaria Municipal de Saude (SMS) de Fortaleza utilizam o
Sistema FASTMEDIC para a regulacdo de consultas, exames, procedimentos de
meédia e alta complexidade e central de leitos, dentre outras funcionalidades.

Assim, a partir de margo de 2022, inicia-se um novo fluxo de
encaminhamentos para o NAIF pela regulagdo do SUS. As maternidades
encaminham as familias para as secretarias municipais de saude, caso residam no
interior; ou para a Unidade Béasica de Saude (UBS), para quem reside no municipio
de Fortaleza. Estes serdo responsaveis em inserir o usuario na regulacao.
Posteriormente, a familia serd comunicada sobre o dia, local e horario de
atendimento no NAIF, conforme disponibilidade de vagas. O NAIF oferta cinco vagas
de primeiro atendimento por semana. Houve uma divulgacédo oficial por parte da
SESA junto aos municipios, em parceria com o Servi¢co Social do NAIF, para orientar
0S Servigos e usuarios sobre os novos fluxos.

O tratamento da pessoa com fissura labiopalatina baseia-se em uma
filosofia de reabilitacdo global. Estudos indicam que as necessidades especificas
provenientes dessa anomalia devem ser atendidas desde o pré-natal até a sua total
recuperacdo, o que deverd habilitar o individuo para a integracdo completa a
sociedade (FREITAS et al, 2012a, 2012b; MONLLEO, 2004). Por isso, €
fundamental dispor de um servigo especializado em FLP, com um fluxograma de
atendimento, explicitando 0s passos necessarios para a realizagdo da adequada
assisténcia, definindo a sequéncia e interacéo entre as distintas especialidades e os
usuarios (FRANCO, 2003). O NAIF funciona conforme o seguinte fluxograma de

atendimento:

20 Foram realizadas diversas reunides entre a SESA e equipe do NAIF, das quais participei e pude
contribuir com a organizacao do novo fluxo de entrada por meio da regulacdo. Enfatizamos junto aos
gestores a necessidade da criacdo de um servico especializado de fissura labiopalatina dentro do
sistema, e ndo somente uma especialidade, para garantir a chegada dos usuarios. Foi criada no
sistema, entao, a fila de “Consulta de Fissura Labiopalatina”.
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Figura 3 - Fluxograma de atendimento do NAIF
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Fonte: elaborado pela autora a partir dos dados provenientes do fluxograma institucional (2022)

A assisténcia a saude da pessoa com FLP implica em protocolos de
organizacdo e fluxogramas que auxiliem e facilitem o cuidado interdisciplinar aos
pacientes fissurados. A porta de entrada do NAIF € o Servico Social. O assistente
social é o profissional que faz o primeiro acolhimento a familia, que, muitas vezes,
se encontra fragilizada com o diagndéstico. No primeiro atendimento, é realizado o
cadastro do usuario no servico e sdo repassadas orientacdes aos familiares sobre o
acesso a beneficios e direitos sociais e o0 protocolo da reabilitacdo. Logo apds esse
primeiro momento, a familia e a crianca sdo encaminhadas para o atendimento com
a fonoaudiologa.

Inicialmente, a preocupacédo da equipe é garantir que o bebé com fissura
tenha uma alimentacéo e higiene adequadas e que os cuidadores estejam seguros
para o0 manejo. Em seguida, é realizado o agendamento para pediatra, geneticista e

consulta com a equipe de diagnéstico. Essa consulta, também chamada de
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acolhimento?!, consiste no atendimento da familia pela equipe, com a intencdo de
dar orientacdes e planejar o cuidado do usuéario, esclarecendo as duvidas dos pais e
explicando o percurso do tratamento. Participam desse momento a assistente social,
a fonoaudiologa, o cirurgido, o dentista, a enfermeira e a psicéloga.

O quadro a seguir contém algumas informacdes sobre a composicéo e
configuracdo da equipe atual do NAIF, considerando a quantidade de profissionais
por categoria, a carga horaria semanal e turno dedicada ao atendimento, bem como
o0 vinculo empregaticio.

Quadro 4 - Demonstrativo por categoria profissional, carga horaria semanal, dia e
turno de atendimento

Categoria Qnt. Carga Vinculo Dia de

Horéria atendimento

Assistente social 1 12H Cooperativa Terca e quinta

Cirurgido 2 8H Cooperativa Quinta

bucomaxilofacial

Cirurgido pléastico 2 8H Cooperativa Terca

Dentista clinico 1 12H Servidor publico | Quinta

Enfermeiro 1 6H Servidor publico | Terca e quinta

Fonoaudidlogo 1 12H Cooperativa Quinta

Ortodontista 3 12H Servidor publico | Segunda, Terca

e Quinta

Psicologo 1 - Servidor publico | Quinta

Médico pediatra 1 6H Cooperativa Quinta

Médico geneticista 1 6H Servidor publico | Quinta

Nutricionista 1 - Cooperativa Quinta

Neurologista 1 - Servidor publico | Quinta

Otorrinolaringologista 1 6H Servidor publico | Sexta

Assistente 1 40H Servidor publico | Todos os dias

administrativa

Atendente 1 40H Cooperativa Todos os dias

Fonte: elaborado pela autora a partir dos dados contidos no Relatério de Gestdo 2022 do HIAS.

21 O acolhimento foi suspenso durante a pandemia seguindo as orientagdes sanitarias de evitar
aglomeracgdes. No entanto, a equipe s6 conseguiu retornar esse ambulatorio no segundo semestre de
2022 devido a alta demanda de consultas.
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Em relacdo ao quadro de profissionais da equipe do NAIF, percebemos
importantes fragilidades no que concerne a quantidade de profissionais, a carga
horéaria disponivel e ao tipo de vinculo empregaticio. Na maioria das especialidades,
o servico dispde de apenas um profissional para atender & demanda dos usuarios. A
carga horaria é bastante reduzida e contempla apenas um ou dois turnos de
atendimento por profissional na semana. A psicéloga, a nutricionista e a neurologista
ndo possuem horarios exclusivos para atendimento no NAIF, ofertando vagas
conforme disponibilidade da sua agenda e em funcao de encaminhamento de algum
profissional da equipe. Em relacdo ao vinculo com o hospital, a metade da equipe
esté ligada as cooperativas de trabalho. Esse tipo de vinculo € extremamente fragil e
sem garantia de direitos trabalhistas.??

O contexto politico e econémico brasileiro de cortes e desinvestimento
tem levado, cada vez mais, a flexibilizacdo e a precarizacdo das relacbes de
trabalho. Os servicos de saude que possuem profissionais vinculados as
cooperativas sofrem diversos rebatimentos em suas condicdes materiais e
organizativas. Particularmente no NAIF, observamos reducdo da capacidade
instalada com o corte de horas dos profissionais; desmonte do trabalho
interdisciplinar, gerando um vazio assistencial; fragmentacdo dos processos de
trabalho; descontinuidade do cuidado, quebra de vinculo com usuario e familia,
resultando em perda da qualidade do servico publico prestado a populacéo.

A Portaria 62/1994 SAS/MS define que a equipe multiprofissional deve
oferecer um tratamento integrado, englobando servicos de clinica médica,
fonoaudiologia, otorrinolaringologia, odontologia geral, ortodontia, cirurgia
bucomaxilofacial, servi¢o social, psicologia, cirurgia plastica, anestesia, enfermagem,
fisioterapia, nutricdo e atendimento familiar. Hoje, o NAIF conta com uma equipe de
17 profissionais e 12 especialidades, ou seja, temos uma quantidade reduzida de
especialistas em cada area. Ressaltamos que esses 17 profissionais destinam

apenas parte da carga horaria ao NAIF, representando no quadro 4. Portanto, 0s

22 Os profissionais do NAIF vinculados as cooperativas de trabalho sdo considerados trabalhadores
“autdbnomos”, o que implica ser remunerado por hora trabalhada, cujo valor a ser pago é definido pela
cooperativa. Esse tipo de vinculo ndo assegura direitos trabalhistas, como férias, 13° salario e FGTS,
havendo apenas a contribuicdo de 20% para o INSS, que garante direitos previdenciarios. Segundo
Antunes (2011), observa-se um fendmeno da expansdo de modalidades de trabalhos mais
desregulamentadas e precarizadas, aliadas ao rebaixamento salarial acentuado e a perda de direitos.
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recursos humanos do nucleo séo insuficientes para atender a demanda de forma
integral e continuada da reabilitacéo.

Um dos setores que apresenta grande fragilidade é a fonoaudiologia. De
fato, o atendimento fonoaudiol6gico conta apenas com uma profissional, com 12
horas semanais disponiveis, para atender toda a demanda de orientacdo alimentar
de casos novos, acompanhamento da introducdo alimentar e pds-operatorio. Além
disso, o servigo n&o dispde de terapia de fala e linguagem, dimensdes essenciais ao
cuidado integral da pessoa com FLP.

Atualmente, ndo ha consenso sobre o melhor protocolo a ser utilizado no
centros especializados. O momento certo para as intervencgdes cirdrgicas, a técnica
a ser utilizada e a organizacdo da equipe multidisciplinar variam conforme a
experiéncia do servico. No entanto, os documentos internacionais preconizam a
centralizacdo dos servicos de tratamento, enfatizando a necessidade de uma equipe
experiente para o planejamento terapéutico (SHAW et al, 2005). A queiloplastia e a
palatoplastia séo as primeiras cirurgias reparadoras indicadas no tratamento das
fissuras labiopalatinas. Essas cirurgias, chamadas de primérias, sdo realizadas na
primeira infancia, ou seja, entre 3 meses e 2 anos de idade.

No Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC), o
protocolo utilizado preconiza a correcdo das fissuras de labio a partir dos trés
meses, das fissuras de palato, aos doze meses de idade. O enxerto 4sseo alveolar é
indicado no final da denticAo mista e antes da irrupcdo dos dentes caninos
permanentes, ou seja, entre 8 e 12 anos de idade. Dependendo da extensédo da
fissura e do crescimento facial, cirurgias secundarias podem ser indicadas, incluindo
retoques labiais, faringoplastia e corre¢cbes nasais (SILVA FILHO; OZAWA;
BORGES, 2007; ALONSO et al, 2009).

Tradicionalmente, realiza-se o enxerto 6sseo alveolar autbgeno, com o
0sso medular da crista iliaca. Estudos apontam novas técnicas para diminuir as
complicagfes cirurgicas, a exemplo da substituicdo do osso autégeno pela proteina
morfogenética 6ssea recombinante humana (rhBMP-2). No entanto, o custo elevado
dessa proteina constitui um grande desafio para sua aplicacdo nos servigos publicos
de saude (PALONE et al, 2013). O estudo de Tanikawa et al (2020) demonstra a
possibilidade de regeneracdo 0ssea a partir de células-tronco extraidas da polpa do
dente deciduo do proprio individuo. No entanto, ndo identificamos estudos que
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revelem o impacto desses tratamentos na politica de saude. O HIAS foi a primeira
unidade de saude publica, nas regides Norte e Nordeste, a realizar cirurgia com a
proteina rhBMP2 em 2013 (HOLANDA, 2013).

O protocolo cirargico do NAIF preconiza a realizacdo da queiloplastia a
partir de 8 meses de idade, a palatoplastia a partir de 1 ano e 6 meses de idade e 0
enxerto 0sseo alveolar a partir dos 8 anos, essa ultima apos avaliagdo ortodontica e

cirargica. A seguir, apresentamos o protocolo integrado de tratamento terapéutico

preconizado pela equipe do NAIF.

Quadro 5 - Protocolo de Tratamento Multidisciplinar do NAIF

Especialidade Procedimento Idade Ideal

- Cadastro no servico;
- Orientacao sobre tratamento;

Servico Social i Or_ie_nFac;éo sobre direitos 0a 17 anos
sociais;
- Encaminhamento para a
equipe;

Pediatria - .Con.su.lta preparatoria para 042 anos
cirurgia,

Neurologia - Consulta quando necessario; | 0 a 17 anos
- Acolhimento;

Psicologia - Orientacao aos pais; 0al7 anos
- Psicoterapia para pacientes;

Genética - Consulta/aconselhamento

o O0al7 anos

genético;

Nutricdo - Consulta nutricional; 0 al7 anos
- Treinamento alimentar; 1° ano de vida
- Teste da orelhinha,; 0 a 3 meses

Fonoaudiologia

- Motricidade oral e fala;

2 meses apos
cirurgia de palato

- Estimulacao da linguagem;

ApOs palatoplastia

Otorrinolaringologista

- Consulta clinica de acordo
com a necessidade;

0al7 anos

Odontologia

- Plaquinha de palato;

0 a 3 meses

- Clinica preventiva;

- Endodontia; A partir de 6 meses
- Periodontia;

- Ortopedia; De 3 a 6 anos

- Interceptativa; De 7 a 10 anos

- Ortodontia A partir de 11 anos

- Prétese e estética;

Quando necessario

Cirurgia plastica e
Cirurgia

- Queiloplastia;

A partir dos 8 meses
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bucomaxilofacial - Palatoplastia; A partir de 18 meses
- Enxerto 6sseo alveolar; A partir de 8 anos
- Rinoplastia; A partir de 16 anos
- Ortognatica; * A partir de 17 anos

Fonte: protocolo terapéutico do NAIF (2018)

*As cirurgias de ortognatica sdo encaminhadas para o servico de cirurgia bucomaxilofacial do
Hospital Geral de Fortaleza (HGF)

Em 2021, o NAIF completou 20 anos de existéncia. Durante esse periodo,
poucos estudos analisaram informacdes sobre o servico (CYMROT ET AL 2010;
REBOUGCAS ET AL, 2014; SILVA, 2010). Sistematizamos os dados referentes a
populacdo atendida pelo NAIF: foram compilados 3675 cadastros do periodo de
2001 a 2021. Estes dados foram sistematizados levando em conta quatro variaveis:
idade de cadastramento no servigo, género, tipo de fissura e procedéncia.

Vimos que as fissuras de labio e/ ou palato foram caracterizadas pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como uma das malformacdes congénitas de
maior incidéncia mundial, registrando uma média de aproximadamente 0,70 a 1,91
casos a cada mil nascimentos. No Brasil, estudos mostram que ha uma variacao
entre 0,36 e 1,54 por mil nascidos vivos (NAGEM FILHO E MORAES, 1968;
GARDENAL, 2009).

Na regido Nordeste, Rodrigues et al (2009) observaram que, entre 1998
e 2002, houve uma prevaléncia de 0,39 casos a cada mil nascimentos. No Cear4,
estudo realizado por Silva (2010) estimou a taxa de ocorréncia em 1,39 em 2008, e
1,11 em 2009 para cada 1000 nascidos vivos. Silva (2021) aponta em sua pesquisa
gue no periodo de 2008 a 2017, a prevaléncia de FLP no Ceara foi de 47,06 por
100.000 nascimentos. Observamos que existem poucos levantamentos
epidemioldgicos sobre fissuras orofaciais nas regides Norte e Nordeste do Brasil
(COUTINHO et al, 2009).

A partir dos dados obtidos no NAIF e dos registros contidos no Sistema
de Informagbes sobre Nascidos Vivos — SINASC, apresentamos uma taxa de
prevaléncia aproximada das fissuras labiopalatinas no Estado do Ceara. Na série
histérica de 2011 a 202123, foram registrados 1.398.347 nascimentos no Ceara.

Desse total de nascidos vivos, foram notificados 740 casos de fissura labial e/ou

23 Optamos por contemplar nessa analise da taxa de prevaléncia apenas o periodo de 2011 a 2021
por considerarmos haver maior confiabilidade no registro dos dados, tanto do SISNAC quanto do
NAIF.
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palatina, representando uma prevaléncia de 0,52 por mil nascimentos. No entanto,
os registros do NAIF mostram que ocorreram 1482 ocorréncias nesse mesmo
periodo, representando uma prevaléncia de 1,05 por mil nascidos vivos, a qual

consideramos mais fidedigna.

Tabela 1 — InformacBes sobre nimero de nascidos vivos no Ceara, cadastros no
NAIF e notificacdo de fissura labiopalatina no SINASC de 2011 a 2021

N° de nascidos vivos N°de casos de FLP

Ano l\\l/ﬁ/sgsidr?os l‘\:l;éc;ga}[lrgs por ano com FLP no CE notificados
CE no NAIF cadastrados no NAIF no SINASC
2011 128.592 157 137 68
2012 126.868 182 165 66
2013 124.876 136 134 69
2014 128.681 142 141 72
2015 132.516 154 150 57
2016 126.246 122 130 56
2017 127.797 108 118 53
2018 131.491 165 156 66
2019 129.185 128 113 72
2020 121.904 111 116 71
2021 120.191 156 121 90
TOTAL 1.398.347 1561 1482 740

Fonte: elaborado pela autora com os dados dos cadastros do NAIF e do SINASC — ano 2022

Observando os dados da tabela, fica evidente a diferenca entre o total de
usuarios cadastrados por ano no NAIF e o total de cadastrado nascidos naquele
ano. Isto justifica-se devido a possivel chegada tardia de alguns pacientes ao
servico. Para efeito de comparacdo com os dados do SINASC, verificamos e
dividimos os cadastros por ano de nascimento, independente do ano que o paciente
chegou ao servi¢o. Por exemplo, em 2011, no SINASC consta o registro de 128.592
nascimentos. Neste mesmo ano, no NAIF, foram cadastrados 157 usuarios com
FLP, dos quais 137 nasceram em 2011, evidenciando que 20 usuarios nasceram em
anos anteriores. Foram desconsiderados os cadastros de pessoas provenientes de

outros estados.
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Em 1999, o Ministério da Saude criou uma versdo da Declaracado de
Nascido Vivo com a inclusdo de um novo campo obrigatério destinado ao registro
sobre a presenca ou nao de malformacdes congénitas. A partir dos dados da tabela
1, podemos dizer que, no Ceara, ha uma subnotificacdo nos sistemas de informacéo
em relacdo a ocorréncia de fissuras labiopalatinas. Na série historica analisada
(2011-2021), os registros do NAIF mostram que nasceram o dobro de criangcas com
fissura (N=1482), em comparagéo aos casos notificados no SINASC (N=740).

O estudo de Nunes, Pereira e Queluz (2010) sobre a notificacdo de
fissuras orais constatou que apenas 53,3% das DNVs apresentaram o registro da
malformacédo congénita, ocorrendo subnotificacdo de todos os tipos de fissura,
principalmente da fissura palatina. Nascimento et al (2018) compararam o0s casos de
FLP registrados no SINASC, de base populacional, e os dados do Estudo
Colaborativo Latino-Americano de Malformacfes Congénitas (ECLAMC) de base
hospitalar. O estudo constatou que no SINASC, apenas 33% eram de fissuras
labiopalatinas, enquanto no ECLAMC foram observados 51% dos casos. Os autores
atribuem esse resultado a diferencas de codificacéo dos dois sistemas.

Os dados do SINASC sao fundamentais para melhorar o controle
estatistico desses eventos e possibilitar a elaboracdo de indicadores demograficos e
epidemioldgicos mais fidedignos que orientem o planejamento do cuidado pelos
servicos de saude. Para tanto, faz-se necessario o aprimoramento da qualidade do
sistema, com avaliacbes e monitoramento regulares, bem como capacitacdo
permanente dos profissionais que desenvolvem o SINASC (PEDRAZA, 2021).

Em relacdo a estimativa de género, observamos que dos 3675 usuarios
cadastrados entre 2001 e 2021, ha uma predominancia de fissuras em individuos do
género masculino (N= 1965), representando aproximadamente 55% do total de
cadastros, enquanto o género feminino representou 45% (N=1710). As pesquisas de
Cymrot et al (2010) e Silva (2010), ambas realizadas no NAIF, também encontraram
que a maioria dos pacientes era do género masculino (53% e 51,3%,
respectivamente). No Brasil, os estudos epidemiolégicos mostram que as fissuras
labiopalatinas sdo mais frequentes no género masculino, corroborando as
estatisticas mundiais (BARONEZA et al, 2005; FREITAS et al, 2012a; SHIBUKAWA
et al, 2020).
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Tabela 2 - Distribuicdo dos pacientes cadastrados no NAIF por género de 2001 a
2021
Género/ano Feminino Masculino Total

2001 125 137 262
2002 115 140 255
2003 148 165 313
2004 98 104 202
2005 101 124 225
2006 66 107 173
2007 79 73 152
2008 74 87 161
2009 79 88 167
2010 69 94 163
2011 76 82 158
2012 87 95 182
2013 62 80 142
2014 68 79 147
2015 75 86 161
2016 57 71 128
2017 64 49 113
2018 80 90 170
2019 67 65 132
2020 50 62 112
2021 70 87 157
TOTAL 1710 1965 3675

Fonte: elaborado pela autora a partir dos dados dos cadastros do NAIF — ano 2022

No que diz respeito a idade em que os usuarios chegaram ao NAIF para
iniciar o tratamento, optamos por dividir em intervalos de idade, a fim de possibilitar
melhor visualizagdo das informagdes. Essa divisdo foi baseada no protocolo de
tratamento do NAIF, considerando a idade ideal para chegar ao servico e para a

realizac&o das cirurgias.
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Tabela 3 - Distribuicdo dos pacientes cadastrados no NAIF por idade de 2001 a

2021
ldade Recém- Ima 4ma 7ma 10ma 2aa 6a a 12a  Total
Ano nascido 3m 6m 9m 23m 5ae 1lae ou
11m 11m mais
2001 25 31 28 20 47 62 36 13 262
2002 35 42 16 16 26 51 34 35 255
2003 35 43 17 14 24 76 60 44 313
2004 38 37 11 8 8 30 36 34 202
2005 45 35 21 13 17 23 31 40 225
2006 53 23 22 11 13 4 22 25 173
2007 68 23 16 8 8 4 15 10 152
2008 61 25 18 6 11 12 19 9 161
2009 55 50 21 8 5 5 10 13 167
2010 53 49 11 2 12 11 16 9 163
2011 74 38 9 5 2 8 12 10 158
2012 58 68 15 8 7 9 10 7 182
2013 60 33 13 5 10 7 9 5 142
2014 73 33 11 4 11 5 4 6 147
2015 74 37 27 4 4 8 3 4 161
2016 47 30 17 16 7 8 3 0 128
2017 47 35 13 9 2 1 2 4 113
2018 89 47 23 3 3 3 1 1 170
2019 72 31 7 5 6 9 1 1 132
2020 44 42 18 6 2 0 0 0 112
2021 69 42 17 6 7 12 3 1 157
TOTAL 1175 794 351 177 232 348 327 271 3675

Fonte: elaborado pela autora a partir dos dados dos cadastros do NAIF — ano 2022

Dos dados da Tabela 3, podemos inferir que a maioria dos pacientes
chegaram ao NAIF ainda recém-nascidos (N=1175), representando 32% do total,
seguido daqueles que entraram entre 1 e 3 meses de idade (N=794), equivalente a
21%. Esse dado demonstra que 0 acesso ao servi¢co acontece no tempo correto, ou

seja, nos primeiros meses de vida. Ao longo da série histérica analisada,
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observamos que os cadastros de recém-nascidos foram crescendo, em detrimento
de cadastros de criancas com idades mais elevadas, denotando a consolidacdo do
trabalho do NAIF enquanto centro de referéncia para a reabilitacdo da pessoa com
FLP no Ceara. A chegada da crianga com FLP o mais cedo possivel possibilita que
as etapas cirurgicas e de reabilitacdo ocorram de forma satisfatéria, respeitando as
fases de crescimento e desenvolvimento da face, obtendo-se melhor prognéstico.

Destacamos, também, que a maioria dos cadastros relativos aos anos de
2001, 2002 e 2003 sao de criancas na faixa etaria entre 2 e 5 anos. Esse fato se
justifica devido aos cadastros iniciais serem de usuarios que ja haviam sido
submetidos a cirurgias nos mutirées da Operacdo Sorriso, ou seja, ja estavam em
acompanhamento; ou serem de criancas que chegaram tardiamente ao servico.

Na varidvel tipos de fissura, predominam as fissuras labiopalatinas,
correspondendo a 47,3% dos casos (N=.1741), seguidas das fissuras palatinas,
representando 30% (N=1099) e das fissuras labiais com 21,4% (N=790). A maior
parte dos estudos de perfil epidemiolégico sobre a prevaléncia de fissuras mostra
que ha uma predominancia de fissuras labiopalatinas transforames, ou seja, aquelas
gue acometem labio e palato duro e mole. Nesta pesquisa nao foi possivel dividir os
tipos de fissura conforme a classificacdo de Spina (1972), pois ndo constavam essas
informacdes nos cadastros. No cadastro constam somente registros de fissura labial,

palatina ou labiopalatina.?*

Tabela 4 - Distribuicdo dos pacientes cadastrados no NAIF por tipo de fissura de

2001 a 2021
Tipode  Fissura  Fissura Fissura Outras N&o Total
fissura labial palatina l4bio malformacfes Informado
Palatina craniofaciais
2001 46 68 142 1 5 262
2002 52 61 138 3 1 255
2003 94 76 141 2 0 313
2004 46 52 104 0 0 202
2005 61 44 119 0 1 225
2006 39 51 83 0 0 173
2007 35 35 81 1 0 152

24 Os dados dos cadastros utilizados em nossa pesquisa sdo provenientes dos livros de registros
utilizados no acolhimento inicial do Servigco Social, ndo sendo possivel uma avaliagéo clinica, com
identificacdo das tipologias das fissuras.
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2008 43 49 68 1 0 161
2009 40 44 8 3 0 167
2010 31 a7 82 2 1 163
2011 32 a7 76 0 3 158
2012 25 78 76 1 2 182
2013 21 53 67 0 1 142
2014 31 46 61 0 9 147
2015 38 57 65 0 1 161
2016 27 45 56 0 0 128
2017 27 39 46 0 1 113
2018 35 61 74 0 0 170
2019 21 55 54 0 2 132
2020 19 34 57 2 0 112
2021 27 57 71 2 0 157
TOTAL 790 1099 1741 18 27 3675

Fonte: elaborado pela autora a partir dos dados dos cadastros do NAIF — ano 2022

A pesquisa realizada por Reboucas et al (2014) sobre a prevaléncia de
fissuras no NAIF de 1998 a 2013 concluiu que a fissura labiopalatina classificada
como transforame representou 80% de todos os casos de pacientes com fissuras,
corroborando os dados desta pesquisa. Outro estudo realizado no NAIF por Silva
(2010) apresentou uma amostra de 389 pacientes e encontrou uma predominancia
de 34,5% de fissuras transforames unilaterais.

Em relacdo a procedéncia, dividimos os usuarios de acordo com as cinco
Regides de Saude do Ceara. O Ceara possui 184 municipios que estdo organizadas
em 22 Areas Descentralizadas de Saude (ADS), distribuidas em cinco Regides de
Saude (Fortaleza, Norte, Cariri, Sertdo Central e Litoral Leste). A regido de
Fortaleza engloba 6 ADS e 44 municipios; a regido do Sertdo Central possui 3 ASD
e 20 municipios; a regido do Litoral Leste também possui 3 ADS e 20 municipios; a
regido Norte tem 5 ADS e 43 municipios e a regido do Cariri conta com 5 ADS e 44

municipios
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Tabela 5 - Distribuicdo dos pacientes cadastrados no NAIF pela procedéncia de
2001 a 2021

Superintendéncia Regional de Saude

FORTALEZA (RS) 2192
NORTE 521
CARIRI 441
SERTAO CENTRAL 243
LITORAL LESTE 221
OUTROS ESTADOS 57
TOTAL 3675

Fonte: elaborado pela autora a partir dos dados
dos cadastros do NAIF — ano 2022

Os dados da tabela 5 apontam que ha uma maior concentracdo dos usuarios
na Regido de Saude de Fortaleza, representando 59,6% (N=2192) do total, seguida
da Regido Norte, com 14,7 % (N=521). E importante destacar que o municipio de
Fortaleza sozinho concentra 33,1% (N=1220) dos pacientes cadastrados. S&o
procedentes dos municipios da Regido Metropolitana de Fortaleza (RMF), formada
por 19 municipios?®®, 50,5% (N=1856) do total dos cadastros, porcentagem
aproximada do numero de procedentes do interior do Estado, 47,9% (N= 1762),
enguanto de outros estados aparecem apenas 1,5% (N= 57).

Esses dados mostram a necessidade da ampliagdo de politicas publicas
voltadas para as pessoas com fissura labiopalatina no Ceard, para além do servico
ofertado pelo NAIF e da importancia do fortalecimento das redes de atencdo a

saude, contemplando as demandas dos usuarios com FLP.

4.3 A trajetéria institucional do NAIF no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS) a

partir do olhar de profissionais do nucleo

Para entendermos a trajetéria institucional do NAIF, buscamos identificar

0 contexto de sua emergéncia, 0s principais atores participantes da fundacdo do

% A Lei Complementar Estadual n® 154, de 20 de outubro de 2015, define a nova composicdo da
regido de planejamento da Grande Fortaleza, sendo a regionalizacao fixada em 19 municipios:
Aquiraz, Caucaia, Cascavel, Chorozinho, Eusébio, Fortaleza, Guailba, Horizonte, Itaitinga,
Maracanau, Maranguape, Pacajus, Pacatuba, Paracuru, Paraipaba, Pindoretama, S&o Luis do Curu,
Séo Goncgalo do Amarante e Trairi.
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ndcleo, ao mesmo tempo que apontamos as contradicdes e as potencialidades do
trabalho realizado pela equipe do NAIF.

Entrevistamos quatro profissionais que participaram da criacdo e
organizacgdo do trabalho interdisciplinar do NAIF, sendo escolhidos em razao de sua
experiéncia na area da fissura labiopalatina e do destaque na formacédo e
desenvolvimento do nucleo. No quadro abaixo, apresentamos alguns dados
relevantes para entender a representatividade de cada entrevistado dentro da
histéria do servico.

Quadro 6— Caracterizacdo dos profissionais do NAIF entrevistados

Ano de =
. S Ano de | Atuacdo no
Categoria inicio do . L
Nome L2 ingresso NAIF em Atividade
Profissional trabalho no NAIE anos

com FLP
P1 Fonoaudiologa 1995 2001 18 Aposentada
P2 | Assistente Social 2001 2001 16 Aposentada
P3 Cirurgido 2000 2003 19 Ativo

bucomaxilofacial

P4 Enfermeira 1981 2001 21 Ativo

Fonte: elaborado pela autora — ano 2022

Inicialmente, buscamos compreender o0 contexto que propiciou 0
surgimento de um nudcleo multidisciplinar para atender criancas e adolescentes com
fissura labiopalatina no HIAS. De fato, em 1997, a organizacdo médica
estadunidense Operacdo Sorriso (Operation Smile), que realiza missdes
humanitarias e voluntarias em diversos paises do mundo, organizou 0 primeiro
mutirdo de cirurgias reparadoras de FLP do Brasil no Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS), em Fortaleza/CE (SILVA, 2010). Nessa época, foram realizadas cirurgias
plasticas de FLP de forma pontual no HIAS, sem organizagdo de acompanhamento
longitudinal. Observamos que todos os entrevistados citaram a Operacao Sorriso
como um marco fundamental para o surgimento do NAIF, mas citaram também
profissionais médicos pioneiros na realizacédo de cirurgias reparadoras em pessoas
com FLP.
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O que aconteceu € que no ano de 1997 comecou aqui [no HIAS] a
Operacdo Sorriso. O Dr. Teixeira chegou de Sobral em 1996 e tinha um
cirurgido plastico aqui chamado Dr. Jodo José que fazia alguns pacientes
com fissura e mais ou menos nessa época, depois chegou a fono. Entéo foi
todo mundo chegando sem combinar né. [...] (grifos nossos) (P3 — cirurgido
bucomaxilofacial)

No inicio, a gente tinha um atendimento pequeno, com pouca gente, uma
coisa bem morna. Ai foi quando veio a Operacédo Sorriso, a primeira vez
em 1997. Eles souberam, ndo sei através de quem, que aqui tinha muito
fissurado. (grifos nossos) (P1 — fonoaudiéloga)

Antes da Operacdo Sorriso, la pelo inicio dos anos 1990, a gente ja
operava fissurado. [...] Antes da Operacdo Sorriso nés tinhamos trés
cirurgides que faziam cirurgia de fissura, Dr Paulo, que fazia mais labio, Dr
Jodo José, e chegou depois o Dr Teixeira. A gente queria montar uma
equipe e nao tinha profissional. Logo depois veio a fonoaudiéloga. Ai em
1997 veio a primeira missdo da Operacdo Sorriso. (grifos nossos) (P4 —
enfermeira)

A equipe do NAIF nédo existia quando cheguei, ja tinha uma fonoaudibloga,
um cirurgido e uma enfermeira que ja trabalhava com alguns pacientes.
Todos participavam da Operagdo Sorriso, mas era cada um no seu lugar.
(grifos nossos) (P2— assistente social)

Nos depoimentos dos entrevistados, um ator de destague para a criagao
do servico no HIAS foi o cirurgido plastico Francisco de Assis Alves Teixeira,
conhecido como Dr. Teixeira, falecido em 2011, que é citado como um dos
fundadores do NAIF. Foi um dos grandes articuladores da Operagdo Sorriso no
HIAS e fomentador do trabalho em equipe.

Conforme dados da Operacdo Sorriso, no primeiro mutirdo,
compareceram mais de 258 pessoas a triagem, tendo sido selecionadas 138 para
cirurgia. Nos relatos observamos que houve uma surpresa dos profissionais em
relacdo ao quantitativo de pessoas que compareceram a triagem. Isto demonstra
gue ndo se tinha uma nocdo exata da demanda de pessoas com fissura

labiopalatina no Estado do Ceara aquela época.

Vocé ndo tem nocdo da quantidade de pacientes que vieram! O governo
disponibilizou carro para todas as prefeituras para trazer esses pacientes.
Acho que vieram quase 300 pessoas e nds operamos muitos pacientes,
eram quatro salas cirdrgicas direto. [...] Antes da OS a gente fazia poucas
cirurgias de fissura, nunca imaginamos que viria a quantidade de gente que
apareceu. (P1- fonoaudiologa)

Foi feita uma divulgacéo junto com os agentes de saude dos municipios, s
gue com a divulgacdo nas midias, o numero de pacientes que vieram no dia
foi bem maior do que os que os ACS [agente comunitario de salde]
levantaram. (P4— enfermeira)
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Na pesquisa de campo nado foi possivel identificar nimeros exatos de
atendimento, nem quantitativo de cirurgias de fissura realizadas antes da Operacao
Sorriso. Temos apenas os relatos de que estes procedimentos eram pontuais dentro
do rol de cirurgias plasticas realizadas no HIAS. Entre 1997 e 2017, ano da ultima
missdo em Fortaleza, foram realizados 17 mutirdes da Operacdo Sorriso no HIAS,

sendo operados, aproximadamente, 2 mil pacientes.

Figura 4 - Grupo de profissionais que participaram da primeira missao da
7 Operacao Sorriso no HIAS em 1997

Fonte: Site oficial da Operacédo Sorriso — ano 2022

Apesar de a Operacao Sorriso atender uma parte elevada da demanda
cirurgica do HIAS, os profissionais do servico ficavam com a responsabilidade de
acompanhar o pos-operatorio e oferecer a reabilitagdo funcional dos pacientes
operados. No entanto, havia diversas dificuldades para montar uma equipe
multiprofissional especializada. A primeira delas era o fato de ndo existirem cursos
de especializacdo em fissura labiopalatina no Ceara no inicio dos anos 2000. Como

afirma o cirurgido bucomaxilofacial,

No inicio, quem deu as primeiras no¢des de como fazer o tratamento foi a
Operacao Sorriso mesmo. Os americanos davam treinamento pro Dr.
Teixeira e outros profissionais do HIAS, eles doavam aparelhos, por
exemplo, os aparelhos para terapia fonoaudiolégica. As profissionais da
ortodontia foram para o IMIP em Recife. Todo mundo tinha vontade de
tratar, mas ninguém tinha formagdo em fissura. Eram pessoas que queriam
trabalhar naquele servico e comegaram a procurar 0S Servicos aqui
pertinho. Foi a Operacdo Sorriso que comegou a trazer essa expertise em
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paciente com fissura, fomos aprendendo junto com eles. Tinham cursos no
Centrinho de Bauru em S&o Paulo, que sempre foi referéncia nacional, mas
era um servico muito fechado. Pra vocé estudar 14, teria que fazer uma
especializacéo, mestrado ou doutorado, entdo era superdificil de entrar. Ndo
existia essa abertura que existe hoje entre os servicos. Ndo existia internet
ainda, entdo os servicos ndo conversavam entre si. Se vocé quisesse
aprender alguma coisa de fissura tinha que receber aqui. Essa era uma das
filosofias do Dr. Teixeira e eu aprendi muito com ele em relacdo a isso.
Pegue os melhores especialistas do Brasil e convide eles para vir aqui em
Fortaleza. (P3 — cirurgiao bucomaxilofacial)

Ainda hoje, no Ceard, ndo existem cursos de pds-graduacdo voltados
para a area de reabilitacdo de anomalias craniofaciais. Para se aperfeicoar, 0s
profissionais tém que buscar formacdo em outros locais, como o Centrinho de
Bauru/SP (HRAC/USP), uma opc¢do que nao € acessivel a todos. E mesmo nas
graduacBes com mais intervencdo, a exemplo da odontologia e da fonoaudiologia,
nao existem nas grades curriculares, componentes obrigatorios sobre a tematica da
fissura labiopalatina. Entretanto, merecem destaque trés experiéncias académicas
que estimulam essa aprendizagem: as ligas académicas voltadas para fissura
labiopalatina; as Residéncias Multiprofissionais e Uniprofissionais, que possibilitam
vivéncias no NAIF e o Fellowship em FLP.?®

Analisando os relatos dos entrevistados, observamos que antes da
criacdo do NAIF, ndo existia uma equipe formada e organizada, mas sim
profissionais que atendiam de forma fragmentada em seus ambulatérios. A partir de
2001, esse atendimento foi se tornando mais sistematizado. A equipe
multiprofissional comecou a entender que a pessoa com fissura labiopalatina
demandava um olhar diferenciado, para além da estética, com implicacbes
funcionais, psicologicas e sociais. Os profissionais perceberam a necessidade de se
organizarem para atender as demandas que se apresentavam, cOmo vemos Nno

relato a seguir:

% Na Universidade Federal do Ceara existe a Operation Smile College Association (OSCA), um
projeto de extensdo do curso de Odontologia ligado a Operacdo Sorriso, que promove acdes
educativas sobre fissuras labiopalatinas. Existe também a Liga Académica Cranio-face, ligada a
Associacao Beija Flor, que realiza acompanhamento aos pacientes atendidos na instituicdo e engloba
estudantes de Odontologia, Psicologia, Servico Social e Fonoaudiologia. Em relacdo as Residéncias
Multiprofissionais e Uniprofissionais, o NAIF recebe residentes R3 da Residéncia em Cirurgia e
Traumatologia Bucomaxilofacial, que passam um periodo acompanhando as cirurgias e ambulatério,
bem como os residentes da Residéncia Multiprofissional em Pediatria do HIAS acompanham o
atendimento da equipe no cenario do ambulatério. J& o Fellowship em Fissura Labiopalatina é uma
pratica profissionalizante voltada para a area da cirurgia bucomaxilofacial, oferecida pela Associacédo
Beija Flor.
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O paciente ja voltava com as outras necessidades. Ele ja voltava precisando
de terapia de fala, de aparelho ortoddntico, de acompanhamento psic6logo.
Ou seja, 0 paciente por si sO, obriga vocé a ter uma equipe. O cirurgido ndo
consegue dar conta dessas necessidades sozinho. E por isso que essa
nogdo de interdisciplinaridade/multidisciplinaridade j& nasce em todo o
servigo de paciente com fissura, pois é a necessidade que o paciente tem.
(P3 — cirurgido bucomaxilofacial)

O depoimento do profissional reforca a importancia de o tratamento ser
ofertado de maneira multidisciplinar, enfatizando que os servi¢cos voltados para a
reabilitacdo da pessoa com FLP ja surgem com essa abordagem global. A
comunicacdo € um componente intrinseco ao trabalho em equipe e a colaboracéo
interprofissional, uma vez que os profissionais de diferentes areas precisam, em
alguma medida, participar do planejamento e/ou se apropriar do plano de tratamento
proposto. Segundo Peduzzi et al (2020), os profissionais que participam do cuidado
devem unir agcao instrumental e acdo comunicativa para reconhecer as situacoes
que requerem didlogo e maior articulacdo. Além disso, € fundamental que as
prioridades de cuidado estejam alinhadas com as necessidades de saude dos
usuarios e de suas respectivas familias.

A perspectiva interprofissional possibilita o exercicio de um trabalho mais
integrado e articulado, com potencial para reorganizar o modo de fazer assisténcia a
saude, baseando-se em relacbes menos hierarquicas e voltadas para atender as
necessidades dos usuarios (MATOS; PIRES; SOUSA, 2010).

Os profissionais trouxeram alguns desafios para a atuacdo da equipe
interdisciplinar no NAIF, ligadas a questdes estruturais e institucionais, como o
espaco fisico inadequado e o préprio perfil de atendimento do HIAS. Por ser um
hospital que absorve toda a demanda pediatrica de alta complexidade do Estado do
Ceara, as doencas crbnicas graves e as urgéncias tém prioridade na organizacao e
investimento institucional. Os relatos de dois entrevistados deixam explicita essa
dimenséo:

O hospital sempre vai ter demandas que um paciente com fissura acaba
ndo sendo prioridade. Isso sufoca os servicos que vivem dentro desses
hospitais gerais. O NAIF sempre teve essa dificuldade, o HIAS se tornou
uma referéncia em pediatria e todas as especialidades pediatricas
cresceram bastante, mas o NAIF nunca conseguiu esse crescimento maior
por conta do risco de morte das urgéncias que sempre séo prioridades. Eu
estava lembrando que o paciente com fissura tem uma janela de tempo em

gue ele deve ser tratado. Tem uma janela pro labio, uma janela pro palato e
se ele ndo faz naquela janela de tempo, comecga a ter sequelas. Entdo, nao
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€ uma cirurgia totalmente eletiva, porque se vocé nao faz, vocé sequela.
Outro grande problema, por incrivel que pareca, é estar dentro desse
hospital geral. Isso acaba limitando o crescimento do NAIF. No6s tinhamos
trés horarios cirtrgicos e perdemos um horario por conta da demanda da
neurocirurgia, que tem paciente com risco de morte. Ndo da nem pra vocé
discutir uma vaga dessa, € injusto até. Esses pacientes ndo deveriam
concorrer na mesma sala de cirurgia, deveriam ser filas diferentes. Entéo
esse é o0 grande problema, é a limitacdo mesmo de espaco fisico. (P3 —
cirurgiao bucomaxilofacial)

As proprias cirurgias, a gente também tem dificuldade porque quando
precisa de sala, nGs somos esquecidos ou cortados de primeira. Se a gente
tivesse uma estrutura melhor, talvez nem precisasse desses mutires. O
centro cirargico do HIAS é pequeno e uma demanda de doencas graves
muito alta, ja que estamos num hospital de alta complexidade. (P4 —
enfermeira)

Por se tratar de um hospital geral, os casos considerados mais graves
tém prioridade no atendimento em detrimento de casos como 0s de pessoas com
FLP. Todavia, como ressalta o nosso entrevistado P3, o adiamento de um
procedimento cirdrgico pode levar a perda da janela de tempo mais adequada e
resultar em sequelas ou no melhor dos casos, em uma reabilitacdo parcial. A
pandemia de Covid 19 veio a evidenciar a fragilidade do atendimento a pessoas com
FLP dentro de um hospital com outras demandas de urgéncia. As medidas de
controle sanitario impuseram diversas reestruturacdes: suspensdo de cirurgias
eletivas nos ambulatorios especializados e hospitais; leitos, antes destinados a
outras demandas clinicas, foram direcionados para os agravos decorrentes do
COVID-19; suspensao de consultas ambulatoriais de rotina para evitar
aglomeracoes etc. Nessa reestruturacdo, cada servico de salde estabeleceu suas
prioridades de atendimento.

No HIAS, néo seria diferente. Todas as cirurgias eletivas foram suspensas
e o atendimento ambulatorial do NAIF foi paralisado no periodo de mar¢co a agosto
de 2020, com retorno gradual e lento a partir do segundo semestre de 2020. Houve,
entdo, nova paralisacdo entre fevereiro e abril de 2021. Essas paralisacoes
causaram um imenso dano ao atendimento de criancas e adolescentes com FLP,
gerando um aumento das filas das cirurgias, principalmente, de palatoplastia e
enxerto 6sseo, bem como atraso no tratamento ortodéntico, além de comprometer o
acompanhamento por parte das diversas especialidades. Essa situacdo tornou

criangas e adolescentes em tratamento mais vulneraveis e suscetiveis a sequelas,
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sobretudo, aquelas que aguardavam a realizacdo de cirurgias primarias, que, em
muitos casos, perderam a “janela de tempo”.

Os entrevistados também consideram que o espaco institucional onde se
localiza o NAIF é insuficiente para comportar toda a equipe e atender de forma
segura e adequada os usuarios. Apesar de termos a maioria dos profissionais
atendendo no mesmo dia - as quintas-feiras — as salas de atendimento nem sempre
estdo préximas. Por exemplo, o servico social, a fonoaudiologia, a cirurgia e a
psicologia estdo organizadas em salas proximas, no mesmo espaco fisico, enquanto
as demais especialidades, ficam divididas no ambulatério localizado no extremo
oposto ao servico. Esse distanciamento atrapalha a comunicacédo e o planejamento
do cuidado adequado, bem como o transito dos usuarios no servico. O relato a
seguir mostra essa realidade.

Eu acho que a falta de espago fisico dificulta essa necessidade da
interdisciplinaridade. Se nés tivéssemos uma estrutura fisica onde os
profissionais transitassem mais facil seria melhor. Eu sempre falo que o
paciente com fissura obriga vocé a conversar com outros especialistas. [...]
Essa falta de estrutura fisica dificulta o didlogo e ela é fundamental para o
sucesso do tratamento. Acho que nés poderiamos ter resultados melhores
se houvesse maior proximidade. Vocé conversar por bilhete ou por
encaminhamento é totalmente diferente de vocé conversar e discutir o caso
na hora ali, com o paciente na sua frente. [..] (P3 - cirurgido
bucomaxilofacial)

Cotidianamente, os profissionais precisam enviar “cartinhas” ou fazer
ligacdes telefénicas no meio do atendimento para conseguirem se comunicar com 0S
colegas da equipe. Assim, observamos que a organizacao fragmentada, a precaria
estrutura fisica do NAIF e o ndo alinhamento dos recursos humanos disponiveis,
compromete a comunicagao entre os profissionais; o planejamento e a continuidade
do cuidado e, consequentemente, a qualidade da assisténcia. Em 2018, foi realizado
um projeto institucional para a criagdo de um espaco anexo ao HIAS, onde seria o
NAIF, com infraestrutura e disponibilidade de salas para toda a equipe. No entanto,
nao houve seguimento por ndo garantir a resolucdo da fragmentacdo do trabalho,
visto que algumas especialidades nao poderiam ser realocadas. De fato, a
infraestrutura € importante para o desempenho adequado das atividades laborais
por favorecer a organizacdo do servico e ser um fator de satisfagcdo para o

profissional.
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Segundo Ferla et al (2022), a satisfacdo de profissionais de saude
inseridos no contexto hospitalar pode estar relacionada a trés categorias: Relactes
interpessoais (trabalho em equipe, sensacao de unido, interacdo e comunicagao
colegas de trabalho); Cuidados ao usuario (resolutividade das demandas do
paciente, cuidado e vinculo); Organizacdo do trabalho (0o ambiente de trabalho,
estrutura fisica, a carga de trabalho, salarios e beneficios, e desenvolvimento
profissional). Todos esses aspectos, contribuem para a estabilidade ou nao das
relacbes interpessoais, bem como para a qualidade da producédo das acdes de
saude.

Conforme Peduzzi (2020), o trabalho interprofissional constitui um
componente estratégico diante da crescente complexidade das necessidades de
saude, como as condi¢cdes cronicas, que requerem anos de tratamento. Na
assisténcia as anomalias craniofaciais, a reabilitacdo integral demanda um trabalho
interdisciplinar continuo e alinhado, pautado na comunicacao efetiva com o usuario e
sua familia e na proximidade entre os profissionais. De acordo com as Diretrizes dos
Centros de Fissuras Labio Palatinas no Brasil, documento produzido pela
Associacdo Brasileira de Fissuras Labio Palatinas (ABFPL), para ser considerado
Centro de Atencdo a Pessoa com FLP, a equipe interdisciplinar deve executar seu
trabalho em um mesmo local (atendimento ambulatorial e procedimentos cirlrgicos),
funcionar como servi¢co especializado e independente, mesmo que instalado em um
hospital geral, e possuir a seguinte infraestrutura: centro cirdrgico, equipamento
médico, equipe de enfermagem, sala de equipamento de odontologia, ambulatério
com, no minimo, dois consultérios, secretaria e banco de dados para
acompanhamento do paciente. A equipe minima deve ser composta por: cirurgido
plastico, ortodontista, assistente social e fonoaudidlogo (ABFPL, 2019).

Além da barreira de comunicacdo da equipe, a precaria estrutura fisica
também impacta nas condi¢des de trabalho dos profissionais e, consequentemente,
na qualidade da assisténcia. De fato, a infraestrutura € importante para o
desempenho adequado das atividades laborais por favorecer a organizacdo do
servigo. Todos esses aspectos, contribuem para a estabilidade ou ndo das relagbes
interpessoais, bem como para a qualidade da producédo das a¢fes de saude.

A condigéo socioeconémica das familias atendidas no NAIF & destacada
nos relatos dos entrevistados. Santos, Tejada e Ewerling (2012) apresentam que a
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situacdo socioecondmica de uma familia pode interferir no seu estilo de vida, em
suas condicdes de higiene e de moradia e, sobretudo, no acesso aos servicos de
saude, socioassistenciais e educacionais. De fato, a realidade das familias
acompanhadas pelo NAIF tem revelado os niveis de vulnerabilidade de caréncia
identificados pelos profissionais, ainda que sejam observadas melhorias com relacéo

a situacao identificada a época do surgimento do nucleo.

A partir do momento que eu comecei a fazer o cadastro e comecou a ter
mais a presenca do médico, logo as questdes sociais comecaram a surgir.
[...] A equipe nasce da demanda dos pacientes que cresciam cada dia mais.
Além disso, as crian¢as tinham uma baixa qualidade de salde, tinha anemia
em alto grau, chegavam desnutridas e muitas deixavam de ser operadas na
Operacgdo Sorriso por isso. Entdo houve também uma necessidade de a
gente preparar essas criancas pra cirurgia. (P2— assistente social)

A maior dificuldade que nés tinhamos era a situacdo de caréncias dos
pacientes. (P1 — fonoaudiéloga)

A primeira dificuldade do paciente era o local onde ele morava. Lembro que
eu ligava para as secretarias de saude e fazia um discurso para tentar
garantir o acesso ao transporte desses pacientes. Também tinha uma falta
de esclarecimento daqueles pais de entender que aquele tratamento tinha
que ter continuidade e que era demorado. (P2 — assistente social)

Esse foi o maior desafio que nés enfrentamos porque nés tinhamos que ser
uma equipe interdisciplinar trabalhando em locais completamente
diferentes. (P2 — assistente social)

A constatacdo das necessidades socioeconémicas das familias levou a
criacdo de estratégias de enfretamento por parte da equipe, a exemplo de
articulacbes com os servicos de saude e equipamentos socioassistenciais do
territorio, para viabilizar o acesso a alimentacdo adequada e o acompanhamento
pela equipe da Estratégia de Saude da Familia; promocao da saude bucal; emissédo
de laudos para acesso a beneficios sociais; intervencéo junto aos municipios para
garantir o transporte sanitario; fortalecimento da rede de apoio a fim de prevenir o
absenteismo; realizacédo de acdes de educacdo em saude com os familiares na sala
de espera, fomento a autonomia e controle social etc.

Conforme o estudo realizado por Santos, Tejada e Ewerling (2012), sobre
0os determinantes socioeconémicos do estado de saude das criancas do Brasil,
fatores como maior nivel de renda, melhor saiude dos pais, maiores niveis de
informacéo, acesso a agua de melhor qualidade, além de politicas publicas eficazes,

tém relacdo positiva e significativa com a saude das criancas. Rodrigues et al (2009)
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em seu estudo ressaltam que, embora os fatores socioeconémicos das regibes
brasileiras ndo parecam estar vinculados a prevaléncia da FLP, deve-se considerar
que as familias em condi¢gBes socioecondmicas baixas sdo mais prejudicadas por
necessitarem de atencdo a saude em centros de especialidades, muitas vezes,
distantes da sua residéncia, representando gastos dificeis de serem arcados pela
familia.

Os profissionais entrevistados reconhecem as potencialidades do trabalho
realizado no NAIF; a expertise dos trabalhadores e o compromisso com a
assisténcia as criancas e adolescentes e as suas familias, a despeito dos desafios e

dificuldades do cotidiano.

A grande potencialidade é que o HIAS congrega todas as especialidades
gue um paciente com fissura precisa, os melhores profissionais do Ceara
estdo aqui. (P1 — fonoaudidloga)

Geralmente quem trabalha com paciente com fissura acaba se apaixonando
pela causa, porque vocé vé a crianga crescendo e vira meio que da familia.
A imensa maioria dos profissionais que trabalham com fissura séo
apaixonados pelo que fazem e eu vejo isso na equipe do NAIF. Somos
diferentes nas personalidades, mas os objetivos sdo iguais. Eu acho que se
houvesse um didlogo assim mais facil, a gente teria resultados melhores.
(P3 — cirurgidao bucomaxilofacial)

A potencialidade € o comprometimento da equipe, mesmo com essas
dificuldades. Isso envolve todos no trabalho. (P4 — enfermeira)

A potencialidade eu vejo que a gente tem uma equipe extremamente
diversa no sentido de especialidades e as pessoas que estavam l4 tinham
total empenho em fazer o trabalho, mas eu acho que um dos desafios que
nés enfrentamos foi a questao geografica. (P2 — assistente social)

A analise dos relatos revela que o tratamento da fissura labiopalatina
exige uma equipe multidisciplinar forte e engajada, possibilitando a formacdo de
vinculos com os usudarios e suas familias e o compromisso de prestar um
atendimento humanizado e de qualidade. A construcdo do vinculo entre familia,
usuario e equipe também é um diferencial indispensavel ao acompanhamento da
FLP. Considerando que a fissura labiopalatina € a mais comum entre as fissuras
tratadas no NAIF, a sua completa reabilitacdo pode levar anos. Assim, se a crianca
chegar ainda recém-nascida e permanecer até os 18 anos, é provavel termos um
forte vinculo com essa familia e contarmos com sua confiancga.

Quando indagados sobre o papel do NAIF na politica de saude, os

entrevistados reforcaram a inexisténcia de uma politica publica efetiva de atencéo a
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pessoa com fissura labiopalatina no SUS, capaz de garantir todo o tratamento,
contemplando as especialidades necessarias para um servico adequado. Isso pode
comprometer o objetivo de reabilitar o individuo com FLP em todas as dimensoes,

como explicam entrevistados.

A gente sempre teve uma demanda reprimida muito grande aqui no Estado
do Ceara e, por isso, essa necessidade de todo ano termos Operacao
Sorriso aqui. NGs tivemos um apoio muito grande da direcao do Albert
Sabin no comeco, mas a gente nunca teve uma politica realmente
efetiva para o paciente com fissura aqui no Ceara. O Dr. Teixeira
sempre falava que um servi¢o de paciente com fissura deve funcionar
no local onde seja s6 o paciente com fissura, se vocé misturar com
outras especialidades, onde o hospital é porta aberta e tem
emergéncia, sempre esse hospital vai ser lotado, principalmente no
SUS. [...] O NAIF sempre teve essa dificuldade, o HIAS se tornou uma
referéncia em pediatria e todas as especialidades pediatricas
cresceram bastante, mas o NAIF nunca conseguiu esse crescimento
maior [...] No Ceard, por conta dessa falta de atender os pacientes adultos,
a gente tem uma quantidade imensa de pacientes com sequelas, eu falo até
gue pacientes que tém 12 anos de idade para cima, todos eles que
precisaram do servigo publico, ficaram com sequelas, porque ndo tinha um
atendimento sistematizado. Agora que a gente estd conseguindo
melhores resultados porque, tanto os profissionais estdo se
gualificando mais facilmente por conta dos intercambios da internet,
guanto por que se ampliou a resolucdo da demanda. A gente esté
operando melhor, esta tratando melhor o paciente, s6 que a grande
luta que eu vejo aqui é que a gente ndo consegue dar essa qualidade
de atendimento para todos, nem pras crian¢cas e muito menos para os
adultos. (grifos nossos) (P3 — cirurgido bucomaxilofacial)

O papel do NAIF é fazer com gque esse paciente que nasce com essa
malformacéo tenha assisténcia correta para a sua reabilitacdo. Eu acho
gue essa é a esséncia da equipe. A partir do momento que ele tem acesso
a equipe, ele também acessa outros direitos. A gente vé adultos que foram
reabilitados trabalhando, estudando, tendo uma vida normal. Ent&o o
trabalho do NAIF ndo é sé na saude, ele perpassa a educacédo, a
insercdo na vida social etc. (grifos nossos) (P2 — assistente social)

Consideramos que o fato de o NAIF estar em um hospital geral ndo seja o
unico impeditivo para o crescimento e fortalecimento do servico. A despeito do apoio
dos gestores da instituicio para manter 0 servico, percebemos o0 parco
reconhecimento do NAIF como um centro de referéncia dentro da instituicdo
hospitalar por parte da gestdo. Esse fato se revela na auséncia de respostas e
acOes efetivas para solucionar as fragilidades mencionadas neste estudo.

No gue concerne ao enfrentamento das anomalias orofaciais e da FLP,
pode-se afirmar que no Brasil existe uma resposta estatal fragil, com poucas

diretrizes oficiais de organizagdo dos servicos, contando com grupos restritos de
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especialistas para orientar o trabalho dos centros de referéncia. No Ceara, apesar
dos avancos na politica de salude para a pessoa com FLP, ainda existem muitas
fragilidades que impactam diretamente na qualidade da assisténcia prestada e na
amplitude do trabalho. As fragilidades foram aumentadas com a ocorréncia da
pandemia mundial de Covid 19. Em sintese, os achados deste estudo demonstram a
necessidade da melhoria da assisténcia no servico especializado para criancas e

adolescentes com FLP em busca do cuidado integral.

4.4 O trabalho do Servigo Social a partir do olhar dos profissionais do NAIF

Neste subtdpico, apresentamos a atuacdo do assistente social no Nucleo
de Atendimento Integrado ao Fissurado (NAIF), a partir do olhar dos profissionais
entrevistados e da experiéncia da pesquisadora como assistente social do servico.

Com a institucionalizagdo do SUS, os assistentes sociais da saude
comecam a ter um papel de maior importancia nessa area?’, sendo chamados para
compor equipes de trabalho multiprofissionais. O trabalho na salde exige
profissionais capacitados para atuar nas multiplas expressdes da questdo social,
originadas nas relacdes sociais que afetam a salde, demandando uma pratica
comprometida com as camadas populares e pautada nas diretrizes e principios do
SUS (CFESS, 2010). Segundo Martinelli (2011, p. 500), o compromisso profissional
“[...] exige um continuo processo de construgdo de conhecimentos, pela via da
pesquisa e da intervencao profissional competente, vigorosa e critica, alicercada na
Politica Nacional de Saude e no Projeto Etico-Politico do Servigo Social.”

De acordo com os Parametros de Atuacdo do Assistente Social na Saude
Social (CFESS, 2010), os assistentes sociais atuam em quatro grandes eixos:
atendimento direto aos usuarios; mobilizacdo, participacdo e controle social;
investigacdo, planejamento e gestdo; assessoria, qualificacdo e formacao
profissional. Nesse sentido, destacamos as principais ac¢des que devem ser
realizadas pelo assistente social no ambito da saude: prestar orientacdes

(individuais e coletivas) e/ou encaminhamentos quanto aos direitos sociais dos

27 Historicamente, o trabalho do assistente social no campo da saulde surgiu nos moldes do
fortalecimento de ac¢bes curativas, com foco na abordagem individual e na busca de construcdo do
exercicio profissional a partir do modelo médico clinico (MATOS, 2009).
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usuarios, identificar as barreiras sociais, familiares e econémicas que dificultam o
acesso do usuario aos servicos de saude, reconhecer as situacdes de
vulnerabilidades e riscos sociais, desburocratizar os fluxos que impecam a
efetivacdo de direitos dos usuarios, entre outras atribui¢oes.

No contexto da atuacdo em servicos de reabilitacdo, Fernandes,
Alvarenga e Mesquita (2017) enfatizam em seu estudo que a acdo do assistente
social deve ir além das acdes padronizadas, voltadas para a defesa das politicas
publicas e da incluséo social universal das pessoas com deficiéncia, propondo novas
estratégias para enfrentamento das situacées conjunturais. Segundo Bravo e Matos
(2009), o trabalho do assistente social deve ter como referéncia os principios dos
projetos da reforma sanitaria e ético-politico profissional para conseguir dar
respostas qualificadas as necessidades apresentadas pelos usuarios.

Discutimos no topico anterior como se deu a formacdo do NAIF enquanto
servico especializado, mostrando que o Servico Social esta presente na equipe
desde o inicio do nucleo. Em 2001, a assistente social comecou a fazer parte da
equipe do NAIF, onde atuou durante 17 anos, vindo a se aposentar em 2018.%8
Destacamos do relato da profissional, a importancia de conhecer os aspectos
bioldgicos ligados a fissura labiopalatina, com o objetivo de planejar adequadamente

as intervencgdes junto aos usuarios.

Quando eu cheguei no hospital ndo sabia que neste universo existia tantas
pessoas com fissura labiopalatina. Entdo, quando a coordenadora me
convidou para fazer os cadastros, eu me deparei com a realidade que eu
ndo conhecia, mesmo ja tendo trabalhado com criangas com necessidades
especiais. Eu me vi desafiada a aprender sobre fissuras labiopalatinas
porque meu saber enquanto assistente social ndo era suficiente para fazer
esse trabalho. Eu fui atrds de literatura para entender que fissura era
aquela, qual era a origem daquilo. Ai eu fui estudar e a partir do momento
gue eu comecei a conviver com os médicos e com a equipe, também fui
entendendo melhor. (P2 — assistente social)

O Servigo Social é uma profissdo com formacéo generalista e, por isso, €
esperado que existam particularidades em cada espaco socio-ocupacional. Além do
conhecimento inerente a profissao para intervir nas expressdes da questao social, o

assistente social que atua na area da reabilitacdo da fissura labiopalatina deve ter

28 Comecei a fazer parte da equipe em novembro de 2017 e pude ficar em treinamento durante dois
meses com a profissional, até a sua aposentadoria.
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conhecimentos sobre os diversos aspectos que envolvem essa patologia, a exemplo
do entendimento geral sobre aspectos clinicos; planejamento cirdrgico; condutas
fonoaudioldgicas e ortoddnticas; aspectos psicoldgicos e o impacto da deficiéncia na
vida dos pacientes. No cotidiano da prética profissional, vemos que essa
compreensao da totalidade das implicacGes da fissura na vida do individuo, auxilia o
profissional a intervir de forma mais adequada diante do contexto familiar, cultural,
econdmico e social das criancas e adolescentes e suas familias.

Com o surgimento do Servico Social no NAIF, também emergiu a
necessidade de planejamento e organizacdo do processo de trabalho da categoria.
Observamos que, inicialmente, a assistente social foi chamada a criar um cadastro
com informacdes béasicas dos usuarios, em sua maioria, operados na Operacao
Sorriso. Nao existiam informacdes prévias destes pacientes, pois muitos sé
compareciam nos mutirées. Entdo, os cadastros funcionavam como registros de
atendimento e monitoramento daqueles que haviam sido operados, identificando-os
pelo nome, idade, filiacdo, procedéncia e tipo de fissura. Além disso, funcionava
como uma tentativa de planejamento dos procedimentos a serem realizados, como

observamos no relato a seguir:

No inicio, ndo tinha uma ficha de entrevista social. [...] Eu fazia o cadastro
no livro de ata, pegava os dados da crianca, como nome, data de
nascimento, o nome dos pais e tipo de fissura para fazer um
acompanhamento de consulta. [...] Os pacientes chegavam para a
Operacdo Sorriso e depois ficava a lista dos operados, mas néo tinha
aquele cadastro pra gente saber quantos desses pacientes eram criangas,
adolescentes ou adultos, de onde eles vinham. Entdo um dos objetivos do
cadastro era a gente ter a informagdo daqueles pacientes, pra quando
viesse a Operacdo Sorriso no ano seguinte sabermos onde o paciente
estava, qual cirurgia faltava, fazer o contato com a familia. Com o cadastros
a gente ja fazia uma lista de pacientes que poderiam ser operados na OS
seguinte. (P2 — assistente social)

Inicialmente, os cadastros foram pensados para o acompanhamento dos
usuarios operados nas missfes. No entanto, ao longo do tempo, foram sendo
cadastrados aqueles que chegavam ao HIAS para atendimento em outros periodos
do ano. Esse registro é realizado até hoje, de forma manual.?® A realizacdo do

cadastro ndo é uma atribuicdo privativa do assistente social, todavia, por ser

2 No segundo semestre de 2022, a SESA prop6s um sistema virtual para que os cadastros fossem
feitos no formato digital. Aguardamos concluséo da plataforma.



96

realizado no primeiro atendimento da familia, esse registro acaba ficando sob a
responsabilidade deste profissional.

Nas entrevistas realizadas com profissionais do NAIF, também buscamos
entender a visdo da equipe sobre a atuacdo do assistente social no nucleo.
Destacamos dos relatos que o Servico Social € uma profissdo fundamental no
processo de reabilitacdo, por colaborar na elaboracdo do planejamento do
tratamento junto a equipe e ao usuario, a partir do conhecimento das condicdes de
vida das familias.

A gente teve uma experiéncia bem divisor de aguas com o Servi¢go Social.
Eu percebi que, muitas vezes, a gente como cirurgido faz uma consulta
muito técnica. Passa medicamento tal, escolhe procedimento X, e vocé
sabia que o paciente queria falar mais alguma coisa, mas ndo entendia
muito bem. Daqui a pouco, voltava a assistente social e dizia: “Dr. é que
aquele paciente que saiu agora ndo tem dinheiro para comprar o remédio”.
A gente comecou a perceber que o Servico Social expde esses problemas
dos pacientes para buscarmos uma solucdo, porque, techicamente, eu nao
consigo entender socialmente os pacientes. Eu acredito que o Servico
Social é fundamental para colocar o paciente na hora certa, no tempo certo,
porque como temos uma populacdo muito carente, muito pobre, ela tem
dificuldade de chegar [no servi¢co] e, as vezes, chega atrasado. E ai o
Servigo Social consegue detectar, por exemplo, essas falhas. Ela faz uma
busca ativa desse paciente e assim, ele ndo perde os tempos corretos do
tratamento. Entdo, um servico de fissura sem Servico Social néo
funciona, porque o paciente ndo consegue passar por todas as
especialidades sem que o contexto socioecondmico né&o interfira.
(grifos nossos) (P3 — cirurgido bucomaxilofacial)

Sobre o trabalho do servico social, eu acho que é um trabalho importante. A
guestao do fissurado é bem social. [...]Tem a questdo das orientacdes, ver
as necessidade dos pacientes, o que eles precisam, questdo de
alimentagéo, orientacdes de rotinas. Também tem o relacionamento com a
equipe, vocé sabe dizer o que o paciente precisa e isso facilita a
comunicacao. (P4 — enfermeira)

O assistente social € o profissional capaz de analisar e intervir nos
aspectos sociais que podem interferir no tratamento dos usuarios atendidos. A partir
do conhecimento das condicbes socioecondmicas e familiares, o assistente social
consegue orientar as familias sobre a importancia de seguir o protocolo de
tratamento, esclarecendo acerca dos seus direitos, viabilizando o acesso aos
servicos e beneficios sociais, bem como realizando atividades educativas, dentre

outros. O relato da profissional corrobora essa narrativa:
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Eu acho que primeiro tem a questao do trabalho educativo, o acesso a
informacédo das familias. Dai a necessidade também de estudar sobre a
fissura. Conhecer os recursos disponiveis na comunidade, no territério, o
que é que o SUS oferece para esse paciente para que eu possa orientar e
ele buscar assisténcia correta. Também tem o nosso contato dentro do
hospital para agilizar determinados encaminhamentos, viabilizar o acesso
deles em determinados especialistas, por exemplo. Eu vejo que a gente tem
que ter um conhecimento muito amplo. (P2 — assistente social)

Santos, Graciano e Valentim (2007), ao abordarem o trabalho do Servico
Social no Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC/USP),
afirmam que o assistente social atua como mediador entre hospital, paciente e
comunidade. O Servico Social articula as acdes e intervengdes em conjunto com 0s
demais profissionais da salde, assistindo os usuérios de forma integral e
interdisciplinar. Destacamos do depoimento da assistente social entrevistada o
sentimento de gratiddo e o entendimento de que o seu trabalho era reconhecimento

e valorizado pela equipe.

Eu posso dizer que eu tive o prazer de trabalhar com a equipe que era
focada nesse objetivo da reabilitacdo. Eu me sentia totalmente integrada a
esse objetivo que era reabilitar. Sempre que eu levava alguma demanda
social, a equipe se empenhava em resolver. O trabalho do Servi¢co Social
sempre foi muito respeitado e acreditado e tinha esse papel de ser um
elo pra conectar essa equipe. (grifo nosso) (P2 — assistente social)

O trabalho interdisciplinar é basilar para o Servico Social, preconizado
pela Resolugdo n° 5573° de 2009, do Conselho Federal de Servico Social (CFESS,
2009, p.1), indicando que sua atuagao deve ser realizada “conjuntamente com
outros profissionais, buscando compreender o individuo na sua totalidade e, assim,
contribuindo para o enfrentamento das diferentes expressées da questao social.” O
Cadigo de Etica do Assistente Social (Lei 8.662/93) também apresenta no capitulo 3,
artigo 10, alinea d, que € dever do profissional na relagdo com outros profissionais,
“‘incentivar, sempre que possivel, a pratica profissional interdisciplinar.”

A construcdo de uma pratica multiprofissional na area da saude ainda é
permeada por muitas limitagdes, principalmente, pela dificuldade de transformar um
modelo de atencdo que privilegia o saber biologico, a doenca e a formacgéo
fragmentada por especialidade (SANTOS et al., 2010). O tratamento da FLP exige a

30 Resolugdo CFESS N° 557/2009 de 15 de setembro de 2009, dispde sobre a emissdo de pareceres,
laudos, opinifes técnicas conjuntos entre o0 assistente social e outros profissionais.
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quebra desse modelo biomédico, sendo imprescindivel a participacdo de
profissionais de diversas especialidades, devido as implicacfes estéticas, funcionais
e psicossociais. Considerando o0 aspecto psicossocial, um dos entrevistados trouxe a
importancia do trabalho do Servico Social e da Psicologia para o sucesso da

reabilitacéo.

Se fala muito quando a gente vai pra congressos sobre o tripé da
reabilitacdo que é a cirurgia, odontologia e fonoaudiologia, mas na verdade
€ um “pentapé”, pois se vocé nao tiver um Servigo Social e uma Psicologia
atuantes, o servi¢o ndo funciona. (P3 — cirurgido bucomaxilofacial)

E importante destacar que o assistente social, no ambito da politica de
saude, também esta a mercé dos mesmos processos de degradacédo e violacdo de
direitos do conjunto da classe trabalhadora. Segundo Raichelis (2020), os servicos
de saude, mesmo no ambito do SUS, incorporaram a flexibilizacdo de sua gestao,

por meio da adocao da terceirizacao. Dessa forma,

assistentes  sociais terceirizados/as  experimentam, assim, como
trabalhadores/as eventuais e intermitentes, a angustia de relagBes de
trabalho ndo protegidas pelo contrato, a inseguranca laboral, o sofrimento e
0 adoecimento, o assédio moral, a baixa e incerta remuneragdo, a
desprotecéo social e trabalhista, a denegagcdo de direitos, ou seja, a
precarizacdo do trabalho e da vida. (RAICHELIS, 2020, p. 26)

No NAIF, essa precarizacdo se reflete no vinculo de trabalho por
cooperativa; na limitacdo de apenas uma profissional para dar conta das demandas
sociais em 12 horas semanais.3! na sobrecarga de trabalho, condicdes fisicas
precérias, falta de materiais, dentre outros. Essa situac¢do dificulta o retorno
adequado das demandas dos usuarios, sendo necessario maior tempo despendido
para a realizacdo das atividades. Essa limitacdo € sentida desde a constituicdo do
trabalho no NAIF.

Meu sonho era fazer o trabalho que eu fazia com os pacientes do Noel com
os pacientes o NAIF, que era a entrevista, 0 acompanhamento social, eu
sentia falta desse trabalho, de conhecer esse paciente de forma mais
profunda. No Noel tinha 50 pacientes, j& o NAIF tinha 2000-3000 pacientes

31 Desde o inicio do NAIF, a carga horaria da assistente social era de 20h horas semanais. Em 2019,
houve uma reducdo desse horario em razdo da necessidade de cobrir outros servi¢os. A partir de
entdo, a profissional passou a ter disponibilidade de apenas 12h para o NAIF.
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para um assistente social s6, entdo ndo conseguia fazer o
acompanhamento que eu queria. No comeco fiquei muito inquieta com a
impossibilidade de fazer esse trabalho, mas depois eu me contentei que era
0 que dava para fazer. (P2 — assistente social)

Em razdo da alta demanda de atendimento espontaneo, o trabalho da
assistente social do NAIF fica limitado a acfes imediatistas. Assim, as articulacbes e
encaminhamentos para outros servi¢cos, bem como intervencgdes diante de situacdes
de vulnerabilidade e risco social, ocorrem quando h& necessidade.

A atuacdo do assistente social junto as familias do NAIF exige o
conhecimento das expressfes da questdo social que envolvem o processo de
reabilitacdo das pessoas com fissura labiopalatina. O relato a seguir expressa as

demandas sociais que se colocam no cotidiano profissional.

A maior dificuldade do paciente era o local onde ele morava. Eu lembro que
eu ligava para as secretarias de saude e fazia um discurso para tentar
garantir o acesso ao transporte desses pacientes. Também tinha uma falta
de esclarecimento daqueles pais de entender que aquele tratamento tinha
gue ter continuidade e que era demorado. Muitas vezes tinha a questdo do
medo da crianca ir para a cirurgia e alguns até se acomodavam,
principalmente os que tinham fissuras s6 labiais. Muitos faziam a cirurgia e
ndo voltavam mais, sé que precisava voltar. Ou quando tinha o palato
aberto, as vezes fechando s6 o labio, eles também deixavam de vir porque
ninguém ia ver o céu da boca aberto. (P2 — assistente social)

Observamos que a problematica do acesso ao transporte para se
deslocar até o hospital € comum nos atendimentos do servico. Além disso, muitos
pais apresentam diversas duvidas sobre o processo de reabilitacdo, principalmente,
em relacdo ao tempo para realizar as cirurgias. Ao conhecer a realidade dos
usuarios, o assistente social viabiliza o acesso ao tratamento por meio de
articulacdes com os municipios e orientacdes sobre o tratamento.

Galvéao e Graciano (2015) evidenciaram em seu estudo que a intervencao
do Servigo Social na area reabilitagdo da fissura labiopalatina esta concentrada no
atendimento direto aos usuéarios, com foco para as ac¢des socioassistenciais,
socioeducativas e de articulagdo com a equipe.

Podemos dizer que essa realidade também é vivenciada no NAIF. As
acOes socioassistenciais sdo as que mais se apresentam no cotidiano do Servi¢o
Social por refletirem as condi¢des reais de vida dos usuarios. Destacamos as mais

representativas, conforme preconizado no documento do CFESS (2009):
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- Andlise da situacdo socioecondmica (habitacional, trabalhista e
previdenciaria) e familiar dos usuarios, visando desvelar possiveis
barreiras para o acesso ao tratamento;

- Democratizagéao das informagdes por meio de orientacdes (individuais e

coletivas) e/ou encaminhamentos quanto aos direitos sociais da

populacdo usuaria, principalmente, aquelas relacionadas a fissura
labiopalatina;

- Viabilizagdo do acesso aos servigos territoriais e institucionais, bem

como ao acompanhamento da equipe especializada, por meio da criacédo

e/ou orientacdo sobre rotinas e fluxos;

- Formulacdo de estratégias de intervencao profissional e subsidio a

equipe de saude quanto a informacdes sociais dos usuarios, por meio do

registro no prontuario Unico, resguardadas as informacdes sigilosas, que
devem ser registradas em material de uso exclusivo do Servico Social,

- Democratizacao das informacdes sobre direitos sociais e 0 processo de

reabilitacéo;

- Democratizacdo das rotinas e do funcionamento do servico;

Em relacdo ao trabalho interdisciplinar e a necesséria articulagdo com a
equipe multidisciplinar, as a¢des desenvolvidas no NAIF corroboram o estudo de
Galvéao e Graciano (2015), as quais destacamos:

- ldentificacdo e atuacdo face aos determinantes sociais da situacéo

apresentada pelos usuarios e garantia da participacdo no processo de

reabilitacéo interdisciplinar;

- Avaliacdo das questdes sociofamiliares que envolvem o usuério e sua

familia, estimulando a participacdo ativa no planejamento do tratamento

de saude;

- Viabilizacdo do acesso as especialidades necessarias, por meio de

orientacdo dos fluxos, seja pelas vias institucionais, seja pela regulacéao

dos servicos de saude;

- ldentificagcdo de situacdes de preconceito e bullying e garantia de

intervencao psicossocial.
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- Conhecimento de possiveis barreiras na insercédo escolar e social dos
usuarios, realizando articulacgbes com a rede de politicas publicas

intersetoriais.

As acbes apresentadas refletem a intervencdo do assistente social do
NAIF no sentido de minimizar possiveis situacdes de abandono e/ou interrupcéo do
tratamento, de forma a viabilizar o processo de reabilitacdo integral. Destacamos o0s
limites postos a pratica profissional pelo contexto da flexibilizagdo das relagbes de
trabalho e da precarizacdo das politicas publicas. Os desdobramentos da realidade
brasileira com os governos ultraliberais dos ultimos anos, recai sobre as condicdes
de vida e de trabalho dos usuérios que demandam servigcos sociais e sobre 0s
proprios profissionais, limitados pelas condi¢cdes objetivas precarizadas das
instituicées publicas.

O Servico Social do NAIF, desde sua implantacdo em 2001, vem
consolidando seu trabalho profissional nesse espaco soécio-ocupacional, refletindo
iSso no reconhecimento e na legitimidade da categoria perante a instituicdo e ao
usuario. No entanto, a carga horéria disponivel e a quantidade de profissionais sdo
insuficientes para atender a demanda dos usuarios, realizar busca ativa, fazer um
acompanhamento sistematico e longitudinal dos casos de vulnerabilidade, além de
outras articulacdo necessarias. Com a pandemia, observamos cada vez mais o
agravamento de situacdes de pobreza e vulnerabilidade, falta de acesso a servigos
de saude, inseguranca alimentar, violacdes de direitos e diversas dificuldades que

geram impacto negativo no processo de reabilitacao.

5 TRANSFORMANDO O MUNDO COM UM SORRISO: O OLHAR DOS SUJEITOS
DA PESQUISA

Neste capitulo, dividido em quatro subtdpicos, apresentamos a analise
das entrevistas realizadas com os familiares de criancas e adolescentes atendidos
no NAIF, bem como de adolescentes que realizam acompanhamento no servigo.
Inicialmente, trouxemos o perfil sociodemografico das familias participantes desta
pesquisa. Em sequéncia, analisamos os relatos dos familiares em relacédo aos seus

sentimentos diante do diagnostico, a opinido sobre o tratamento ofertado pela
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equipe e sobre a vivéncia de situacbes de preconceito relacionadas a fissura
labiopalatina. Trouxemos ainda a autopercepcdo dos adolescentes sobre sua
condicdo de pessoa com fissura labiopalatina, suas vivéncias de bullying e seus
depoimentos sobre o atendimento no NAIF.

5.1 Perfil sociodemografico das familias de criancas e adolescentes com FLP

Neste subtdpico, apresentamos o perfil sociodemografico dos usuarios
deste estudo. Realizamos entrevistas semiestruturadas com 24 familiares de
criancas e adolescentes atendidas no NAIF. Como explicitado no capitulo
metodoldgico, os roteiros das entrevistas dos responsaveis e dos adolescentes
foram estruturados em dois topicos. O primeiro abordou o perfil socioecondmico e
demografico, as informacdes sobre composicdo familiar e acesso a beneficios
sociais, a classificacdo da fissura, os procedimentos cirlrgicos realizados, dentre
outros elementos que serviram de base para tracar o perfil dos pesquisados. O
segundo tépico, contemplou a investigacdo sobre os sentimentos da familia com a
descoberta do diagndstico, as experiéncias vivenciadas de preconceito e bullying, a
percepcdo sobre autoimagem e insergcédo social do adolescente e os depoimentos
acerca do tratamento realizado no NAIF.

Os 24 familiares entrevistados englobam maées, pais ou avés, recrutados
no dia da consulta do usuario no ambulatorio de cirurgia e ortodontia, escolhidos de
forma aleatoria. Essas entrevistas ocorreram entre os meses de fevereiro e agosto
de 2022, escolhidos entre individuos que vinham realizando acompanhamento no
NAIF h& dois anos ou mais e que tinham sido submetidos a pelo menos um
procedimento cirdrgico.

Apresentamos esses dados de forma descritiva, divididas em categorias.
Na tabela 6, trouxemos a caracterizacao do perfil dos individuos atendidos no NAIF
guanto ao género, faixa etaria, procedéncia, tipo de fissura e o grau de parentesco

do familiar entrevistado.
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Tabela 6- Perfil dos individuos quanto ao género, faixa etaria, procedéncia, tipo de
fissura e o grau de parentesco do familiar entrevistado

Aspectos analisados N
Género

Masculino 16
Feminino 8
Total 24
Faixa etaria

2 a5 anos 1
6 a 8 anos 6
9al2anos 7
13 al7 anos 10
Total 24
Tipo de Fissura

Fissura Labial 7
Fissura Palatina 1
Fissura Labiopalatina 16
Total 24
Procedéncia

Fortaleza 4
Interior 20
Total 24

Grau de parentesco do
familiar entrevistado

Mae 22
Pai 1
Avo 1
Total 24

Fonte: elaborado pela autora — ano 2022

Analisando os dados da tabela, podemos inferir que a maioria dos
individuos é do género masculino (N=16), esta na faixa etaria de 13 a 17 anos
(N=10), seguido da faixa de 9 a 12 anos (N=7). A faixa etéaria justifica-se quando
consideramos os critérios de inclusé@o e o local onde foram realizadas as entrevistas.
O ambulatério de ortodontia é predominante de criancas e adolescentes que fazem
uso de aparelho ortoddéntico, que é, em geral, indicado apdés os 8 anos de idade.
Além disso, deve-se levar em consideracdo que varios usuarios ainda estédo
aguardando a realizacdo de cirurgia devido a longa fila 