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Indicadores sociodemograficos e de
saude tém destacado a mudanca do
perfil epidemiolégico da populagao
infantojuvenil, particularmente no Brasil,
onde se percebe uma rapida transigcao
das condicbes de saude dessa
populacdo com alteragdes relevantes no
quadro de morbimortalidade e aumento
das condigbes de agravos cronicos.
Em 2003, foi proposto um modelo
de atencdo a saude de pessoas com
condigdes crbnicas pela Organizagéo
Mundial de Saude, considerando as
singularidades do cuidado em saude
para essa populacdo, que implica em
uma mudang¢a no conceito de cuidado
dentro do sistema de saude vigente. O
que se nota é a necessidade de uma
reorientacdo do foco de atencdo no
campo da saude da crianga. Entretanto,
a literatura disponivel apresenta uma
lacuna nessa area de conhecimento,
com relacdo a producdo acerca do
tema das redes de atencdo a saude da
crianga e do adolescente cronicamente
adoecidos no Brasil. Assim, este ensaio
pretende produzir uma reflexdo tedrica
no campo dos estudos sobre rede de
atencdo a reabilitacdo em condi¢des
cronicas de saude infantojuvenil no
Brasil.

Condigdes crbénicas
de saude. Rede de Atencdo a Saude.
Criancga, Adolescente.
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Sociodemographic and health
indicators have highlighted the change
in epidemiological profile of children
and adolescents, particularly in Brazil,
where we can see a rapid transition of
health conditions of this population,
with relevant changes in morbidity and
mortality and an increase in conditions
of chronic diseases. In 2003, it was
proposed a model of attention to the
health of people with chronic conditions,
by the World Health Organization,
considering the singularities in health
care for this population, which implies
a change of the existing health system
assistance. What is noticeable is the
need for a reorientation of the focus
of attention in the field of child health.
However, the available literature shows
a gap in this area of knowledge, with
respect to production on the theme of
networks of health care for children and
adolescents chronically ill in Brazil. Thus,
this essay aims to produce a theoretical
reflection on the field of studies of
attention to network rehabilitation in
chronic conditions of juvenile health in
Brazil

Chronic conditions. Health
Care Network. Child. Adolescent

Quando refletimos sobre a
mudanga do perfil epidemiolégico, em
especial da populacdo infantojuvenil
brasileira nos ultimos 13 anos, notamos
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uma rapida transigao das condigdes de
saude’. Os dados da Pesquisa Nacional
por Amostra de Domicilios (PNAD) de
20112 registram queda das doencas
agudas ante uma constante elevagéo
das condicdes crbnicas de saude na
populagdo brasileira, o que Eugenio
Vilaga Mendes denominou de “epidemia
das doencas cronicas™.

Na literatura, identificam-se varias
definicbes para doenga crbénica. Entre
essas, considera-se doenga cronica
aquela que tem um curso longo, em geral
incuravel, que pode deixar sequelas ou
impor limitagdes aos individuos 4°.

A Organizagao Mundial da Saude
propds, em 2003, um modelo de atengao
a saude de pessoas com condi¢des
cronicas (MACC) denominado como
“Cuidados  Inovadores para as
Condigbes Crbénicas™. Para tanto, foram
consideradas como condi¢gdes cronicas
tanto as doengas ndo transmissiveis
(doengcas cardiacas, diabetes, cancer
e asma) quanto algumas doencgas
transmissiveis, como o HIV/AIDS, a
tuberculose, a hanseniase, as doencas
mentais’. Mendes® considera ser esse
um documento basico para se entender
os fundamentos das redes de atencéo a
saude por introduzir uma visao tipificada
das enfermidades.

A partir de entdo, compreende-
se como doengas cronicas o0 grupo de
doengas com histérianatural prolongada,
caracterizada por: multiplicidade de
fatores de risco complexos; interagao
de fatores etiolégicos desconhecidos;
longo periodo de laténcia; longo curso
assintomatico; manifestagdes clinicas,
em geral de curso crénico, com periodos
de remissdo, exacerbagao e evolugao
para incapacidades °.

Adoenga crbénica, quando acomete
uma crianga ou adolescente, sujeito
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ainda em fase de desenvolvimento e
completude, constitui-se em um caminho
por vezes longo, dificil e imprevisivel.
A vida das criangas e adolescentes, e
de toda a familia, passa a ser regida
pela doenga, com inumeros contatos
com médicos, exames, hospitalizagdes
e procedimentos aversivos™. Essas
criancas e adolescentes necessitam
de atencdo integrada, associada a
programas de educagdo em saude
para o autocuidado e de apoio em
suas comunidades, além de politicas
abrangentes para a promogao da saude
e para prevengao ou manejo eficaz das
condicdes cronicas®.

Entretanto, a despeito do avancgo
das condi¢gdes crbnicas, o sistema de
saude nado se mostra preparado para
enfrenta-las. No Brasil, os servigos de
saudeforamconstruidos, historicamente,
para atender as condi¢gdes agudas®.

Dessa maneira, o cuidado
em saude para essa populacido
cronicamente adoecida, ou que convive
com o adoecimento crénico, demanda
uma mudanca no conceito até entio
vigente no sistema de saude brasileiro
com assisténcia pautada sob niveis de
complexidade dos agravos e doengas.

Com vistas a investigagdo na
literatura do tema das redes de atencgao
a saude da crianga e do adolescente
cronicamente adoecido no Brasil, foi
realizada uma busca na base de dados
Medline por meio do PubMed, delimitada
em artigos cientificos no periodo de dez
anos, com inicio em 2003 e término em
2013. Este periodo de corte temporal
se deu em fungao da publicacdo, em
2003, de documento elaborado pela
OMS acerca do MACC. Como o campo
da saude da crianca e do adolescente
sdo as interfaces teoricas do presente
estudo, eofocodeinteresse sdo asredes
de atencdo a saude em reabilitacao,
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foram associadas ao descritor doenca
crbnica as palavras reabilitacdo e rede
de cuidados continuados em saude,
tendo como limites dessa busca os
unitermos crianga e adolescentes, como
se segue: “Chronicdisease” [AllFields]
AND “Rehabilitation” [MeSHTerms] AND
“Delivery of Health Care “ [MeSHTerms].

Devido ao carater exploratério
da pesquisa, considerou-se importante
analisar apenas aqueles artigos que
abordassem as questdes relativas
a formacdo de rede de atencdo em
reabilitacdo. Dessa maneira, foram
excluidos artigos que abordavam
dor crOnica, aspectos econbmicos,
fatores de risco para doenca crénica,
uso da tecnologia da informatica para
informacdes em saude, equipamentos,
métodos diagndsticos. Ao final, foram
incluidos sete artigos para analise
(Arafa, 2008; Castro, 2002; Moreira &
Goldani, 2010; Sawyer & Aroni, 2005;
Secker, 2006; Tribble 2008; Vieira &
Lima, 2002), tendo sido encontrado
apenas um (Ribeiro et al., 2010b) com
foco na realidade brasileira.

Partindo de tais consideracoes,
este ensaio tedrico busca suprir
algumas lacunas na area especifica
do conhecimento relativo ao
desenvolvimento da rede de atencéao
a saude infantojuvenil nas condi¢des
crbnicas de saude. Explorando as
contribuicdes e os limites das defini¢des,
conceitos e especificidades, pretende-se
realizar uma reflexdo teérica no campo
dos estudos sobre rede de atengao a
reabilitacdo em condigdes cronicas de
saude infantojuvenil no Brasil.

As acdes de reabilitacdo no Brasil
tém duas fases bastante distintas, sendo
a criagdo do Sistema Unico de Saude
(SUS) o seu marco divisor'. Antes da
reforma sanitaria e da criagdo do SUS,
em 1988, as a¢des de promogao a saude
eram restritas a parcela da populagao
que contribuiacomum seguro social para
desfrutar de tal beneficio, o que custou
uma importante limitagdo do acesso aos
servicos''2, As acbes de saude publica
eram de carater preventivo e coletivo,
voltadas para algumas doencgas ou
grupos populacionais, e a assisténcia
médica individual era de competéncia
do sistema previdenciario.

Osprogramasdereabilitagcadoparaa
assisténcia ao portador de necessidades
especiais ndo eram de competéncia
de nenhuma esfera governamental,
ficando a cargo da filantropia e das
poucas instituicdes publicas do sistema
previdenciario®. Até a implantagdo do
SUS em 1990", as agbes de reabilitagao
percorreram um cenario sob influéncia
da politica de saude vigente até entéo
que prestava assisténcia de forma
superficial, pautada em um modelo
de estimulo a expansao do setor
privad011'15*16'17.

Contudo, o grande volume de
recursos exigido para a assisténcia
curativa gerou uma grande crise
no sistema previdenciario, sendo
necessario repensar a politica de saude.
A reforma politica de saude brasileira
permitiu a construgdo de um sistema
de assisténcia mais universal, com
extensao da oferta de servico para a
atencao basica. Nascia, assim, o SUS,

CAD EDU SAUDE E FIS. 2015; V2N 3




estabelecendo a saude como direito
universal e concebendo-a de maneira
integral, preventiva e curativa'®.

Apds a criagdo do SUS, houve uma
mudanga na configuragao da prestagao
de servicos meédicos e de reabilitacao,
uma vez que a saude passou a ser um
direito de todos e dever do Estado. O
novo sistema de saude brasileiro firmou
um compromisso social abrangente,
justo e democratico, conferindo ao
Estado o dever de promover a atengao
a saude mediante politicas sociais e
econémicas que garantam o acesso
universal e igualitario as agdes e servigos
para promogao, proteg¢ao e recuperacao
da saude™ .

Ocorreu, portanto, a
descentralizagao do poder decisorio do
governo federal (Ministério da Saude)
para os varios niveis de governo (Uniao,
Estados e Municipios), redistribuindo
as responsabilidades quanto as acgdes
de saude para as secretarias de saude
estaduais e municipais™".

Com o SUS, os programas de
reabilitacdo brasileiros passaram a ter
administracao federal, sendo o Ministério
da Saude (MS), gestor e planejador das
acdes de saude. As diversas instancias
governamentais (Federal, Estaduais e
Municipais) passaram a desenvolver
programas de reabiltacdo para
deficientes na Rede Publica de Saude™.
Uma rede de servicos especializados
em reabilitagdo comecgou a ser criada
nos municipios ainda que timidamente’®.

Uma série de atos legais foram,
entdo, criados a fim de incluir a atencéo
a saude de pessoas com necessidades
especiais, com énfase nas acbes de
promocao a saude, de reabilitagdo e de
inclusao social.
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Nesta perspectiva de atengao
integral, o MS estabeleceu critérios
e diretrizes gerais para 0s servigos
de reabilitacdo com um modelo de
assisténcia multidisciplinar, porém a
adequagao e implementagcdo dessas
normatizagbes ficava a cargo dos
gestores estaduais e municipais, por
meio das secretarias de saude e de
acordo com a necessidade e realidade
locais'??°

Cabe ressaltar que, por Atencgao
Especializada em Reabilitagéo,
entendem-se reabilitacdo  auditiva,
fisica, intelectual, visual, ostomia e em
multiplas deficiéncias, conforme sera
definido por documento normativo?'.

A Portaria do Ministério da Saude
GM/MS n° 818, de 5 de junho de
2001, preconiza a estruturacdo das
Redes de Reabilitacdo Fisica e orienta
as Secretarias Estaduais de Saude
e o Distrito Federal a organizarem
suas redes integradas por servigos
hierarquizados, com diferentes niveis
de complexidade?®.

Com os municipios passando a
administrar seus servigos, as Secretarias
Municipais de Saude assumiram o
desafio de oferecer, de maneira mais
sistematica, acdes voltadas para o
atendimento integral as multiplas
necessidades do deficiente, em acordo
com os principios do SUSZ.

Comecgou, assim, a criagcao
de uma rede de atendimento de
reabilitacdo, hierarquizada por niveis
de complexidade, afinada ao sistema
de saude, de modo a assegurar ao
usuario uma rede de referéncia e
contrarreferéncia, além de tentar
contemplar as necessidades de cada
area de planejamento municipal'2.
Contudo, essas redes, em alguns

71



municipios, ainda se encontram-
desarticuladas com outros setores da
saude, da gestdo publica e do setor
privado, como constatado por Ribeiro®
no municipio do Rio de Janeiro.

Deve-se ressaltar que essas
acdes de reabilitagdo foram pioneiras
no Brasil, uma vez que nao €& simples
colocar em pratica uma politica téao
abrangente. Apesar de todo o esfor¢o do
Estado para tentar organizar o sistema
de saude em rede, de fato, este parece
existir de forma incipiente. Outrossim,
o sistema de saude brasileiro ainda
se encontra fragmentado, organizado
por niveis de complexidade, o que se
mostra incoerente com o conceito de
saude preconizado pela atual politica de
atengao a saude brasileira®.

De acordo com o relatério da
Convencdo das Nagdes Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD) de 2007%, muitos
paises tém uma legislacdo adequada
além de politicas de reabilitacdo, mas a
implantac&o dessas politicas e a criagao
de servigos de reabilitagcdo encontram
barreiras sistémicas, entre as quais:
falta de planejamento estratégico, com
distribuicdo inadequada dos servicos;
de recursos e de infraestrutura de
saude; de agéncia para administrar,
coordenar e monitorar os servicos de
reabilitacdo; sistemas de informacao
em saude insuficientes e estratégias
de comunicacao entre os setores de
assisténcia inadequadas; sistemas
complexos de encaminhamento de
pacientes quelimitamoacesso;auséncia
de envolvimento com as pessoas com
deficiéncias, por meio de consulta
as organizagbes destas pessoas ou
suas familias sobre planejamento,
implantacéo e avaliagdo dos programas
de reabilitagcao.
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Segundo o referido relatério
da CDPD, nos diversos paises, 0s
principais centros de reabilitacdo, em
geral, ficam nas areas urbanas, o que
pode trazer dificuldades para o acesso.
Viajar para obter servigos de reabilitacéo
pode ser caro e demorado, além da falta
frequente de adaptagao do transporte
publico a pessoas com dificuldades de
locomogao?®.

Ao ratificar a CDPD, o Brasil
assumiu o desafio de harmonizar seu
arcabouco legal e adequar suas politicas
publicas as propostas preconizadas em
2007. Conforme o Decreto n® 6.949 em
2009, o governo brasileiro, como Estado
Parte da Convencdo, deve submeter
relatério abrangente sobre as medidas
adotadas em cumprimento de suas
obrigagbes estabelecidas e sobre o
progresso alcangcado ao menos a cada
quatro anos?.

No primeiro relatério nacional
sobre o cumprimento das disposi¢des
da CDPD, referente ao periodo de 2008
a 2010, os dados oficiais apresentados
sdo pouco esclarecedores. Segundo
o relatdrio, a implantacdo da Rede de
Servigos de Reabilitagdo Fisica atingiu,
em 2010, 73% do previsto em portaria
especifica, com 158 servicos. J& em
relacdo aos servigcos de reabilitagao
para pessoas com deficiéncia mental
e autismo, haviam sido cadastrados
1.000 servicos de deficiéncia intelectual/
autismo conveniados ao SUS. Em
relacdo aos servicos de reabilitagao
para deficiéncia visual, foi mencionada
previsdo de implantagao de, no minimo,
75 servicos de Reabilitacdo Visual
vinculados a Rede de Assisténcia em
Oftalmologia do SUS, mas o prazo nao
foi declarado?®.
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Ainda de acordo com o relatério
2008-2010,aimplantacaodetaisservigos
de reabilitacdo em pequenos municipios
€ inviabilizada pela necessidade de
certo grau de densidade tecnoldgica,
concentrando-se nas capitais e grandes
cidades, A orientacdo para as areas
rurais, assistidas pela Saude da Familia,
€ 0 encaminhamento das pessoas com
deficiéncia para os centros urbanos, para
atencao especializada em reabilitacéo e
recebimento de tecnologias assistivas?.
No entanto, a CDPD de 2007 preconiza
que, com excecao de necessidades
complexas, os servigos de reabilitagdo
sejam integrados a assisténcia primaria
e secundaria, em servicos proximos a
residéncia, pelos motivos ja expostos?.

Em 2012, a Portaria n°® 793 do
Ministério da Saude institui a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no
ambito do SUS, composta pela Atencéo
Basica, pela Atencao Especializada em
Reabilitacdo e pela Atengdo Hospitalar
e de Urgéncia e Emergéncia. Essa
Portaria determina que os pontos de
Atencéo Especializada em Reabilitagdo
se constituam em servigos regulados,
com funcionamento segundo base
territorial, e que se estabelegam como
referéncia de cuidado em reabilitacdo
auditiva, fisica, intelectual, visual,
ostomia e em multiplas deficiéncias?'.

E importante considerar que as
deficiéncias fisicas ndo se encontram
apenas associadas aos acidentes
e violéncias, como frequentemente
€ observado, mas também como
sequela de condicbes cronicas de
agravos a saude, como malformacgdes
congénitas e sindromes. Esse fator
€ de sobremaneira importante para a
identificacdo e planejamento adequado
das acbes de saude para essa area
especifica do cuidado, principalmente
ao se pensar a populacao infantojuvenil
27,28
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Ao observarmos a literatura
disponivel, percebe-se que, desde
2003, a OMS estabeleceu uma
definicdo clara de condi¢cbes cronicas
de saude’. Entretanto, ao se buscar na
literatura textos que possam embasar a
discussao acerca das redes de atencéo,
nota-se uma caréncia de estudos, a
despeito de um progressivo aumento
da prevaléncia dessas condi¢bes na
populagao infantojuvenil. Sabe-se que
as condic¢des cronicas de saude podem
afetar essa populagcdo em uma miriade
de aspectos e, além dos complexos
regimes de cuidados de saude, estes
podem ser afetados em seu crescimento
e desenvolvimento.

Secker et al?’ destacam a
importancia de um efetivo modelo
de regionalizagdo de cuidados de
saude para a populagdo cronicamente
adoecida, afimdeevitaraimpossibilidade
do acesso aos servicos de saude,
ou a excessiva dependéncia de seus
cuidadores e familiares. Além disso,
aponta que o fato de existir um sistema
de atencdo a saude fragmentado pode
resultar em mecanismos que resultem
em potenciais falhas nesse sistema,
com sobrecarga dos cuidadores.
Sugere para a populagao infantil um
sistema de cuidados com associagao
estreita entre os diferentes servigos
prestadores de atengao a criangas com
deficiéncias ou condi¢des crénicas de
saude, incluindo o planejamento da
transicao para as clinicas de cuidados
de adultos, acbes estas focadas em
uma perspectiva abrangente centrada
no cuidado do paciente, que permita aos
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familiares “navegar” em um continuum
de cuidados.

Sawyer e Aroni?® apontam trés
conceitos relativos a doencga crbnica e
aos adolescentes, destacando a questao
da aderéncia a um regime de tratamento
com rotinas exaustivas e prolongadas,
0 qual pode se tornar uma das maiores
fontes de tenséo entre os adolescentes e
seus pais. Aponta, ainda, a importancia
de que se tenha um processo de
transicdo dos cuidados pediatricos
para a clinica de adultos, inclusive com
equipes multiprofissionais que possam
participar diretamente nessa transigao
de servicos, € que esses Servigos
contenham espagos designados para
pessoas jovens com necessidades
especiais de cuidados, especialmente
daqueles que demandam continua
atencdo de especialistas, como nos
processos de atencao multidisciplinar
na area da reabilitagdo. Finalizam sua
discussao com a questao da educacéao
para o autocuidado, e de como essa
populacdo deve considerar a promogao
das melhores praticas para favorecé-lo.
Destacam que para que esses pontos
sejam exitosos no cuidado a longo prazo
de uma populagao juvenil, € necessario
e premente o estabelecimento de uma
parceria entre pais, profissionais de
saude e pacientes.

Campos®*® chama a atengéo
para o fato de que um importante
pilar de sustentabilidade do SUS é a
reorientacdo dos servigos de saude.
Nesse caso, o trabalho em rede de
atencdo a saude caracteriza-se como
uma das estratégias para alcangar essa
reorientagao.

Em 2013, foi instituida pela Portaria
n® 252 do Ministério da Saude a Rede
de Atencdo a Saude das Pessoas com
Doengas Cronicas no ambito do SUS.

Segundo a referida Portaria, essa Rede
tem como finalidade realizar a atengao
de forma integral aos usuarios com
doencgas cronicas, por meio de acgdes
e servigcos de promocgcao e protecao
da saude, prevengdo de agravos,
diagnostico, tratamento, reabilitacao,
reducdo de danos e manutencdo da
saude®.

A Rede de Atencdo a Saude
consiste em arranjos organizativos
formados por acgdes e servicos de
saude, com diferentes configuragdes
tecnologicas e missdes assistenciais,
articulados de forma complementar
e com base territorial, e tém diversos
atributos, entre eles, a atencdo basica
estruturada como primeiro ponto de
atencgao e principal porta de entrada do
sistema. Dentre os seus principios e
diretrizes, destacam-se: humanizagaoda
atencao, cuidado realizado por equipes
multiprofissionais, monitoramento e
avaliacdo da qualidade dos servigos
por meio de indicadores, atuacgao
territorial a partir das necessidades de
saude das respectivas populagoes,
com articulacao interfederativa entre os
diversos gestores de saude e formacéao
profissional e educagédo permanente?'-2

Documentos anteriores reforgcam
aimportancia da integragao dos servigos
assistenciais e como esta pode favorecer
0 acesso ao cuidado de saude que o
usuario necessita?*. Entretanto, em toda
Ameérica Latina, as redes de atencgao a
saude mostram-se ainda incipientes.
Mendes®destaca que, no Brasil, algumas
experiéncias tém sido relatadas, tanto
nas secretarias estaduais quanto nas
municipais de saude, em que o principio
da integralidade aparece como eixo
norteador. Nestas destacam-se também
0s principios do acesso assegurado,
da integracao vertical e horizontal e o
conceitode territériocomo fundamentais.
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Enfocando o processo de
transformacdo da atencdo em saude,
surge cada vez mais a necessidade
de se examinar as praticas em saude
dos profissionais em relacdo aos seus
pacientes com condigbes cronicas de
saude. Um importante aspecto a ser
estudado com relacdo a formacédo de
redes de atencdo € a questdo das
intervengdes de empoderamento, a
partir da atuacdo dos profissionais de
saude envolvidos no processo, € como
eles realmente se sentem capacitados
para seu desempenho em atendimento
domiciliar no contexto de problemas
cronicos de saude. Tribble et al.®,
particularmente, abordam essa questéo,
destacando que o estudo desses
aspectos ira reforcar um crescente
corpo de conhecimento sobre a referida
capacitagao.

Compreende-se, assim, que O
trabalho em rede, em que as acgdes
de promocdo da saude ocorram
transversalmente dentro do sistema
de saude, poderia em muito favorecer
o desenvolvimento dos aspectos
anteriormente citados, trazendo a
crianga e ao adolescente cronicamente
adoecidos, assim como a seus familiares
e cuidadores, um suporte efetivo, que
minimizaria riscos de sobrecarga e
estresse, além de favorecer a integracéo
social e a qualidade de vida desta
populacéao 3.

Fica evidente, neste estudo, a
necessaria e adequada articulagao de
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