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APRESENTACAO

A fissura labiopalatina (FLP) constitui a malformacéo craniofacial mais comum. Esse
agravo de salde € decorrente de falhas na fusdo anatémica dos processos faciais nos trés
primeiros meses da gestacdo, e tem sua etiologia associada a fatores genéticos que interagem
com fatores ambientais, dentre eles a caréncia nutricional, o etilismo e o tabagismo. Para a
completa reabilitacdo dessas pessoas, € necessaria abordagem interdisciplinar e de longo prazo.

No Brasil, a historia da atencdo as anomalias craniofaciais tem sido espa¢o de luta de
profissionais, pesquisadores e familias ao longo de mais de 30 anos, pela inclusdo desses
agravos congénitos na pauta das politicas de satde. As primeiras iniciativas no Sistema Unico
de Saude (SUS) foram concretizadas a partir da década de 1990.

A minha aproximacdo com essa tematica se deu a partir de um estudo de perspectiva
socio historica, realizado junto com o grupo de pesquisa, sobre a emergéncia do Centro de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais das Obras Sociais Irm& Dulce, localizado em
Salvador, Bahia. Durante a revisao da literatura, encontramos uma rede no SUS com 28 servigos
credenciados, e foi evidenciada uma lacuna relacionada ao monitoramento e avaliagcdo desse
tipo de servico. Foi entdo que, motivada pela afinidade com o referencial tedrico-metodoldgico
da Avaliacdo em Saude, somado ao interesse por contribuir para consolidacdo da implantacao
dessa rede no Brasil, e ainda pela minha formacéo também em Fonoaudiologia, aceitei o desafio
de construir um instrumento que subsidiasse as préaticas avaliativas na area, e de empreender
uma pesquisa avaliativa tomando como estudo de caso o Centrinho baiano, considerado a
segunda maior unidade da rede no SUS.

Nesse sentido, foram construidos dois artigos. O primeiro, intitulado “Aten¢do a pessoa
com fissura labiopalatina: proposta de modelizagdo para avaliagdo de centros especializados do
Brasil”, buscou construir uma imagem-objetivo dessa atencdo*. O segundo artigo, intitulado
“Avaliagdo da implantagdo da atengdo a pessoa com fissura labiopalatina: o caso de um centro
de reabilitacdo da Bahia”, avaliou o grau de implantacdo dessa atencdo no Centro de Salvador,
Bahia, com énfase nas dimensdes da gestdo e da reabilitagdo propriamente dita.

O instrumento de avaliacdo aqui desenvolvido e as reflexbes da Salude Coletiva
incorporadas a partir do estudo de caso realizado, poderéo contribuir para avaliar outros centros
de referéncia no pais, bem como auxiliar o processo de implantagdo de novos servicos,
consolidando a atencéo as pessoas com fissura labiopalatina no Sistema Unico de Saude em

todas as regides brasileiras.

*Artigo aprovado pela Revista Saide em Debate, 2016.



ARTIGO 1

Atencédo a pessoa com fissura labiopalatina: proposta de modelizagdo para
avaliacdo de centros especializados do Brasil



RESUMO

Este estudo elaborou um modelo légico da atencdo a pessoa com fissura labiopalatina, para
subsidiar avaliaces em Centros de Reabilitacdo do pais. Foram revisadas as diretrizes
internacionais da area, publicacdes de especialistas do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais da Universidade de Sdo Paulo e do Ministério da Saude. O modelo contempla
duas dimensfes, Gestdo da atencdo e Reabilitacdo do paciente, além de demarcar objetivos,
atividades e resultados necessarios para a reabilitacdo integral do individuo. A modelizagdo da
intervencdo é passo essencial para elaboracéo do instrumento de avaliagdo dessa atengdo, que

pode ser reproduzida nos varios estados brasileiros.

Palavras-chave: Fenda labial; Fissura palatina; Avaliacdo de programas e projetos de salde;

Politica de salde

ABSTRACT

This study elaborated the logical model of care for people with cleft palate, in order to create
the basis for evaluation in rehabilitation centers. International guidelines, publications of
experts from the USP’s Rehabilitation Hospital of Craniofacial Anomalies and the Ministry of
Health were reviewed. The model comprises two dimensions, management attention and
rehabilitation of the patient, identify objectives, activities and results necessary for the
rehabilitation of the individual. The modeling of the intervention is essential step in preparing
the assessment instrument of this care for people with cleft palate, which can be applied in

several Brazilian states.

Key words: Cleft lip; Cleft palate; Program Evaluation; Health policy
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1 INTRODUCAO

A fissura labiopalatina (FLP) constitui a malformacdo mais comum diagnosticada na
regido craniofacial de recém-nascidos vivos (MARTELLI et al., 2012). A prevaléncia mundial
é de 1,53 casos por 1.000 nascidos vivos, e no Brasil, varia de 0,19 a 1,54 por 1.000 nascidos
vivos (MARTELLI et al., 2012; SOUZA-FREITAS et al., 2004).

As FLP resultam de falhas na fusdo anatdbmica dos processos faciais entre a 42 e 122
semana de gestacdo, e podem ser classificadas quanto a localizacdo anatdmica em: fissuras
labiais, fissuras palatinas, fissuras labiopalatinas e fissuras raras da face. Quanto a extensdo
podem ser: completas ou incompletas, uni ou bilaterais (BORGES et al., 2014). Os fatores
etiologicos incluem os genéticos, sobretudo, os relacionados ao proprio individuo (mutagdes e
polimorfismo). Esses interagem com fatores ambientais como a caréncia nutricional, etilismo e
tabagismo (SOUZA- FREITAS et al., 2004).

Para a completa reabilitacdo das pessoas com FLP é necessaria abordagem
interdisciplinar, envolvendo a Medicina, Odontologia, Fonoaudiologia, Psicologia,
Enfermagem e Servico Social. A atencdo a saude nessa area atinge todos 0s niveis de
complexidade. As intervencdes para este problema, em diversos paises, sdo realizadas em
centros especializados e hospitais publicos e privados (WHO, 2002). No Brasil, a histdria da
atencdo as anomalias craniofaciais é representada pela luta de profissionais, pesquisadores e
familias ao longo dos ultimos 35 anos, que militaram pela inclusdo desses defeitos congénitos
na pauta das politicas de saide (MONLLEO; GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006).

A partir dos anos de 1990 ocorreram as primeiras iniciativas de atencdo a pessoa com
FLP no Sistema Unico de Saude (SUS). Em 1993, houve a introducio de procedimentos para
correcdo de FLP na tabela do Sistema de Informacgdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS)
(BRASIL, 1993), seguida pela publicacdo da Portaria SAS/MS n° 62 de 19 de abril de 1994, a
qual estabeleceu as normas para o cadastramento de hospitais e servicos de reabilitacdo na area
(BRASIL, 1994). Posteriormente, foi configurada a Rede de Referéncia no Tratamento de
Deformidades Craniofaciais (RRTDC) (BRASIL, 2002) que possui atualmente 28 centros
credenciados (BRASIL, 2015).

Foram encontrados alguns estudos que abordam o funcionamento dos centros de
reabilitacdo brasileiros. Destaca-se uma série de artigos publicados pelos pesquisadores do
HRAC/USP (SOUZA-FREITAS et al., 2012a; 2012b; 2012c, 2013) que descrevem aspectos
gerais da patologia e o protocolo de tratamento utilizado pelos profissionais da instituigdo, com

énfase para a atuacdo das areas de cirurgia plastica, fonoaudiologia, odontopediatria, ortodontia,
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cirurgia bucomaxilofacial e reabilitacdo oral. Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes (2006)
investigaram caracteristicas de 25 centros pertencentes a RRTDC e concluiram que ha
predominancia de servicos na regido Sudeste, em universidades e com financiamento
predominantemente publico. A maior parte das equipes segue pardmetros norte-americanos e
ha utilizagdo de protocolos em cerca de 70% da amostra.

Diante da ampliacdo do numero de servicos de atencdo a pessoa com FLP no SUS,
passando de 19 centros em 2008 para 28 no ano de 2015 (BRASIL, 2015), o desenvolvimento
de processos avaliativos nessa area pode revelar como esta estabelecida a implantacdo dessa
atencdo nos diversos estados brasileiros, considerando a complexidade de fatores que podem
interferir na gestdo e operacionalizacéo das intervencdes de saide (CONTANDRIOPOULOS,
2006). A avaliacdo em saude, entendida como um julgamento de valor que se faz sobre uma
intervencdo sanitéria (politica, planejamento ou pratica) (HARTZ; VIEIRA-DA-SILVA, 2005),
pode favorecer o aprendizado individual e coletivo, além de tornar-se um excelente instrumento
de transformacdo e inovacdo no sistema de salde ao possibilitar uma visdo critica da norma
estabelecida (CONTANDRIOPOULOQOS, 2006).

Em 2013, o Ministério da Saude (MS) criou um Grupo de Trabalho na area de FLP, e
definiu como uma das metas para 2014 finalizar a reestruturacdo da atencéo especializada, com
a instituicdo de diretrizes especificas, bem como critérios para organizacao, planejamento e
monitoramento da atencdo (BRASIL, 2013). Entretanto, essas metas foram mantidas nos
Relatorios de Gestdo para os anos de 2015 e 2016 (BRASIL, 2014; 2015), evidenciando uma
lacuna no aprimoramento dessa politica na agenda do governo.

No planejamento de uma avaliacdo em salde, a elaboracdo do modelo l6gico configura
um dos passos iniciais. Este modelo é um esquema visual que apresenta como uma intervencao
deve ser implementada e quais resultados séo esperados (HARTZ; VIEIRA-DA-SILVA, 2005).
A modelizacdo revela também o conjunto de hipoGteses necessarias para que a intervencao
permita melhorar determinada situacdo problematica, sendo a sistematizacao dessas hipoteses
a teoria do programa (CHAMPAGNE et al., 2011). Ndo ha um consenso sobre a construgdo
desses modelos de avaliagdo, existindo autores que fazem distin¢do entre o modelo I6gico e a
teoria do programa, engquanto a maioria utiliza de forma indiferente as duas expressoes
(HARTZ; VIEIRA-DA-SILVA, 2005; CHAMPAGNE et al., 2011). Por n&o haver no Brasil
modelos de avaliagdo da atencéo especializada na area de anomalias craniofaciais, este estudo
teve por objetivo a formulacdo de um modelo légico da atencdo a pessoa com fissura
labiopalatina, o qual podera subsidiar posteriormente a avaliacdo da implantacdo desta atencédo

em centros de reabilitacdo no Brasil.
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2 METODOLOGIA

Este foi um estudo de modelizacao da atencéo a pessoa com fissura labiopalatina (FLP).
Cabe destacar que essa atencdo envolve prevencgdo, diagnostico e reabilitagdo (WHO, 2002).
No presente trabalho, o foco da avaliacdo foram as a¢Ges de diagndstico e reabilitacdo, com
énfase na reabilitacdo. Esta engloba o diagnostico, intervencdo precoce, uso adequado de
tecnologias, atencdo continua e o conjunto de atendimentos diversos com vistas a reducdo da
perda da funcionalidade do individuo, a melhoria da qualidade de vida e a inclusdo social
(RIBEIRO, 2010).

O modelo logico construido representa a modelizacdo da atencdo a pessoa com FLP
conforme consta na literatura especializada (Figura 1). Inicialmente foram revisadas as
diretrizes e recomendag0es internacionais da American Cleft Palate Craniofacial Association -
ACPA (2009; 2015) e da Organizacdo Mundial de Saude - OMS (WHO, 2002). Essas sdo as
duas principais organizacdes que publicaram diretrizes consideradas referéncias na area de
anomalias craniofaciais, incluindo as fissuras labiopalatinas. A ACPA é uma organizagédo
internacional sem fins lucrativos que retne profissionais de salde dos Estados Unidos da
América (EUA), Canada e outros paises, e realiza pesquisas sobre anomalias craniofaciais
congénitas ha 65 anos (ACPA, 2015). A OMS publicou o documento intitulado Global
Strategies to Reduce the Health—care Burden of Craniofacial Anomalies, fruto de um projeto
de colaboracdo entre especialistas de diversos paises iniciado em 2000. A OMS incorporou
diretrizes de atencdo a pessoa com FLP produzidas pelo estudo Eurocleft, pesquisa
multicéntrica na Europa que estimulou a melhoria dos servicos e das respectivas equipes
(WHO, 2002). Os principais aspectos desses documentos estdo sintetizados no Quadro 1.

Foram também analisadas as proposic¢des contidas em diversas publicacGes do Hospital
de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de S&o Paulo - HRAC/USP
(TRINDADE e SILVA-FILHO, 2007; SOUZA-FREITAS et al. 2012a; 2012b; 2012c; 2013),
instituicdo que agrega uma experiéncia de mais de 50 anos na reabilitacdo desses pacientes,
reconhecida como instituicdo de referéncia em toda a América do Sul, e pela propria OMS
(WHO, 2002). A Portaria SAS/MS n° 62 também foi analisada para a elabora¢do do modelo
I6gico de atengdo a pessoa com FLP (BRASIL, 1994) (Anexo 1).

A légica do ‘se — entdo’ foi utilizada para a construcdo das relagdes entre objetivos,
atividades e resultados da atencéo a pessoa com FLP no modelo. Seguindo essa logica, se as
acOes sdo executadas, entdo séo obtidos produtos, que por sua vez possibilitam a existéncia de

resultados intermediarios. Se resultados intermediarios ocorrem, entdo obtém-se resultado final
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que ir& levar ao alcance do objetivo da intervencdo, que aqui se configura na reabilitacdo da
pessoa com FLP (CASSIOLATO e GUERESI, 2010).

No intuito de auxiliar acompreensado do caminho que o paciente deve percorrer ao longo
do processo de reabilitacdo, foi construido um fluxograma (Figura 2) com base nas publicacGes
revisadas para a modelizagéo da intervengdo (WHO, 2002; ACPA, 2009; 2015; TRINDADE e
SILVA-FILHO, 2007; SOUZA-FREITAS et al. 2012a, 2012b, 2012c e 2013).

Quadro 1. Principais diretrizes e recomendac@es internacionais para os servicos de atencéo a pessoa
com FLP)

WHO (2002) ACPA (2015)

Parte 1: Cuidados de saude 1. Composi¢do da equipe
(1) Apoio emocional neonatal e aconselhamento e Presenca de um Coordenador;
profissional; Equipe minima com Fonoaudiologia,
(2) Enfermagem neonatal Cirurgia e especialidades ortodonticas;
(3) Cirurgia: protocolo acordado em equipe; e Acesso a profissionais nas areas de
(4) Ortodontia psicologia, servico social, audiologia,
(5) Terapia fonoaudiolégica odontologia geral e pediatrica,
(6) Otorrinolaringologia otorrinolaringologia, pediatria e
(7) Genética Clinica / Pediatria enfermagem;
(8) Apoio emocional e aconselhamento e A Equipe craniofacial deve incluir um
profissional para paciente e familia cirurgido treinado em cirurgia
(9) Assisténcia odontologica regular craniofacial e acesso a um psicélogo
(10) Registro nacional para avaliacio de desenvolvimento

_ _ neurologico e cognitivo.
Parte 2: Organizacéo dos servigos e A equipe deve facilitar 0 acesso a um
(1) Equipe multidisciplinar de especialistas. neurocirurgido, um oftalmologista, um
(2) Os membros da equipe devem ter formagéo radiologista e um geneticista.

especifica e experiéncia em cuidados de fissuras.
(3) A equipe deve chegar aum acordo sobre as | 2 Gestao de Equipes e Responsabilidades
fases de tratamento, incluindo a analise, colegao e Reunides regulares entre os membros
de registros e protocolos gerais. da equipe

(4) Deve haver uma pessoa responsavel pela

! . L e Mecanismo de encaminhamento e
melhoria da qualidade e comunicagéo dentro da

comunicagdo com outros profissionais.

equipe. e Auvaliaces subsequentes dos pacientes
i(rstpﬁrf;r?t:genagao do cuidado de pacientes ¢ em intervalos regulares com base nas

recomendacdes da equipe.
e Registros centrais e compartilhados em
equipe.

(6) O nimero de pacientes encaminhados para a
equipe deve ser suficiente para sustentar a
experiéncia e competéncias especializadas de
todos os membros da equipe e para permitir a
avaliacdo / auditoria de desempenho da equipe
dentro de um periodo razoavel de tempo. Foi
recomendado que cirurgides, ortodontistas e
fonoaudidlogos devem tratar pelo menos 40-50
novos casos anualmente.

3. Comunicagéo com o paciente e familia

e A equipe deve fornecer informagéo
adequada ao paciente e a
familia/cuidador sobre 0s
procedimentos de avaliagéo e
tratamento;

e A equipe deve incentivar a participacdo
do paciente e da faml'lia/cuidaq%mnua
processo de tratamento;
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Quadro 1. Principais diretrizes e recomendacdes internacionais para 0s servicos de atencéo a
pessoa com Fissura Labiopalatina (FLP) (continuacéo).

Parte 3: Financgas

Os recursos devem estar disponiveis para cobrir
0s seguintes cuidados:

(1) O apoio emocional e aconselhamento
profissional durante o periodo neonatal.

(2) Enfermagem neonatal.

(3) Cirurgia.

(4) Ortodontico / Ortopedia.

(5) Avaliacdo e terapia fonoaudiolégica.

(6) Tratamento otorrinolaringoldgico.

(7) Genética Clinica / Medicina pediatrica;

(8) O apoio emocional para a crianca e seus pais;
(9) As despesas de viagem;

(10) Assisténcia odontolégica geral incluindo
proéteses.

e Aequipe deve auxiliar as
familias/cuidadores na localizacdo de
recursos para a assisténcia financeira
necessaria para atender as necessidades
de cada paciente.

4. Competéncia Cultural

e A Equipe demonstra sensibilidade para
as diferencas individuais que afetam a
relacdo entre a dindmica da equipe e do
paciente e da familia/cuidador.

e A Equipe trata pacientes e
familias/cuidadores de uma forma néo
discriminatoria.

5. Servicos psicoldgico e social

e A equipe tem um mecanismo para
avaliar e tratar inicial e periodicamente,
se for o caso, as necessidades
psicolodgicas e sociais dos pacientes e
familias/cuidadores e submeter para
posterior tratamento, se necessario.

e A equipe tem um mecanismo para
avaliar o desenvolvimento cognitivo.

6. Avaliacdo de Resultados

e A equipe utiliza um processo para
avaliar seu proprio desempenho no que
diz respeito a avaliagdo do paciente,
tratamento, ou satisfacdo, e faz
melhorias com o resultado dessas
avaliagoes.

e A Equipe documenta seus resultados de
tratamento, incluindo o desempenho e
as mudangas ao longo do tempo.

e A equipe também deve ter um sistema
de gestdo da qualidade para avaliar a
satisfacdo do paciente / familia.

Fonte: WHO (2002); ACPA (2009)



Figura 1. Modelo légico da atencdo a pessoa com Fissura Labiopalatina (FLP) segundo as diretrizes da OMS (2002), da ACPA (2009; 2015),

publica¢es do HRAC/USP e Portaria SAS/MS 62 de 19 de abril de 1994.

OBJETIVOS

Organizar a atengéo

A
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ATIVIDADES
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Implantacdo de equipe multidisciplinar de especialistas com formagédo
e experiéncia na area de FLP, com coordenador, contemplando as
especialidades de cirurgia, fonoaudiologia, enfermagem, odontologia,
pediatria, otorrinolaringologia, psicologia e servi¢o social.

Implantacdo e manutengdo de estrutura fisica adequada e provimento
regular de insumos

Gerenciar a atencédo

Implantac@o de sistema de registros e prontuérios

Implantacdo de um sistema proprio de avaliagdo

RESULTADOS (CURTO E
MEDIO PRAZO)
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RESULTADOS
LONGO PRAZO

Alcance das metas anuais de
cirurgias e atendimentos
ambulatoriais com base na cobertura
populacional

Exceléncia na
organizacdo do servico
e sistema de
informag&o com
ampliacdo da oferta

Realizagdo de reunifes regulares entre membros da equipe

Aperfeicoamento continuo das
praticas

dos profissionais

Promocao de treinamentos internos e apoio a educacdo permanente

Planejamento das acGes, discussao e
acompanhamento dos casos

Exceléncia no
gerenciamento do
Servico

Articulac@o dos encaminhamentos externos na rede de atencéo

Motivagéo e qualificagdo profissional

Implantacéo de um sistema de avaliagio da percep¢éo do
paciente/familia sobre os servicos

pacientes/familia

Promocao de espagos de educa¢do em salide para 0s

.| Coordenacéo da busca ativa dos casos faltosos

Fortalecimento da integralidade da
atencéo

-

Fortalecimento do controle social e
da autonomia do paciente/familia

Reducdo do abandono e das faltas
aos retornos programados

Manutencdo da
qualidade técnico-
cientifica do servico

Cumprimento dos
principios do SUS:
universalidade,
integralidade,
participacdo social,
autonomia e direito
a informacao




Figura 1. Modelo l6gico da atengdo a pessoa com Fissura Labiopalatina (FLP) segundo as diretrizes da OMS (2002), da ACPA (2009; 2015),

publicagdes do HRAC/USP e Portaria SAS/MS 62 de 19 de abril de 1994.

Continuacéo

REABILITACAO

%

Operacionalizar
a reabilitacdo do
paciente

—

Equipe:

Acolhimento do paciente/familia por toda a equipe

Incentivo a participagéo do paciente e da familia no processo de
tratamento

Fornecimento por todos os membros da equipe de informacdo e orientacdo
sobre o tratamento ao paciente e familia de forma ndo discriminatoria

Adesdo ao tratamento e
percepcao positiva do
paciente/familia sobre o servico

Enfermagem: avaliacéo inicial, orientacdo sobre nutri¢do, orientagdes pré
e pés operatdrias, aconselhamento familiar inicial e continuado,
informacdo para profissionais da comunidade

Cirurgia: avaliacdo inicial, cirurgia de labio (3 meses); 12 cirurgia de
palato (12 meses); reavaliacdo aos 6 anos e cirurgias secundarias

Cirurgias realizadas em tempo
oportuno

Manutencdo da expertise do
cirurgido

Pds-operatorio com 0 minimo
de intercorréncias
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Odontologia: avaliacdo inicial e orientacdo; acompanhamento continuo e
atendimentos com demais especialidades (Odontopediatria, Periodontia,
Endodontia e Proteses);

Ortodontia: ortodontia preventiva e tratamento ortoddntico continuo
Cirurgia Bucomaxilofacial: enxerto 6sseo alveolar (entre 9 e 12 anos),
cirurgias ortognaticas, cirurgias orais

Prevencdo e tratamento de
patologias bucais (carie e
doenca periodontal), corre¢édo
das discrepancias maxilares e
reabilitacéo oral

Reabilitacdo
cirtrgica da fissura
labiopalatina

Fonoaudiologia: avaliacéo inicial e continua da audi¢do e fala, orientacdo
pré e pos operatoria, avaliagdo da fungdo velofaringea, e terapia
fonoaudioldgica continua

Tratamentos fonoaudiol6gicos
concluidos

Psicologia: avaliacdo psicolédgica do paciente, acompanhamento
psicolégico do paciente/familia de forma continua, avaliacdo do
desenvolvimento cognitivo, comunicacdo com a escola, orientacdo do
paciente adolescente

Tratamentos psicoldgicos
concluidos

Paciente com autoestima
adequada

Reabilitacéo
integral do
paciente

Servico Social: acolhimento e apoio social ao paciente/familia de forma
continua, orientacdo sobre obtencéo de recursos financeiros,
encaminhamentos para outros servigos da rede; busca ativa dos faltosos

Assiduidade as consultas e
reducéo das dificuldades de
insercdo social dos pacientes

Reabilitacéo da
fala

Otorrinolaringologia: acompanhamento da audicéo, prevencao e
tratamento de lesdes no ouvido, nariz e garganta

Prevencdo de alteracBes
auditivas associadas a FLP

Pediatria: acompanhamento clinico inicial e continuado da crianca

Prevencdo de doencas da
infancia associadas a FLP
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Figura 2. Fluxograma da reabilitacdo da pessoa com fissura labiopalatina

Documentagéo
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informagdes e Cirurgido plastico Orientacéo enferm%gem Siifes
agendamento Odontologo Agendamento da geral elou pediatria
Fonoauditlogo 1% cirurgia Avaliagdo Psicoldgica,
Odontoldgica,
Nutricional
Servico Social
Servico de Genética
: 1a cirurgia — Consultas Reavaliagdo com
Fissura : - ambulatoriais 6 TG
labial —| Queiloplastia* [ e N anos (cirurgiao Finalizacio d
@meses) | | Pediariae plésico) atamonto
Odontopediatria Queiloplastia Alta do servico
secundaria se for especializado
necessario
PEp— Consultas 2% cirurgia Acompanhamento Reavaliacio
s | _Cl'ru:g"?_ ambulatoriais || Palatoplastia** |5t fonoaudiolgicoe |- (6 anos) com
= Ql(Jse' op as)la Pediatria e (12 meses) avaliacio - Clrur%l_aol e
= meses ot At onoaudiélogo
< Odontopediatria iométri .
53 P RIISES Ortodontia
3 preventiva (8-9
o anos)
>
a
2

Acompanhamento periodico:
Enfermagem, Psicologia, Servico
Social, Clinica Médica
Fonoaudidlogo
Otorrinolaringologia
Especialidades Odontolégicas
(Endodontia, Periodontia, Protese)

Cirurgias plasticas secundarias
Ortodontia pré e p6s enxerto

|| Enxerto 6sseo alveolar (9 a 12 anos)

Rinoplastia*** (15-16 anos)
Cirurgia Ortognatica****

!

Finalizacdo do
tratamento
Alta do servigo
especializado

Fonte: ACPA (2009); SOUZA-FREITAS et al. (2012a, 2012b, 2012c, 2013); TRINDADE e SILVA-

FILHO, 2007.

*Queiloplastia: cirurgia reparadora do labio

**Palatoplastia: cirurgia reparadora do palato

***Rinoplastia: cirurgia reparadora do nariz (realizada caso necessario)
****Cirurgia Ortognatica: cirurgia do complexo maxila/mandibula (realizada caso necessario)
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 Modelo Ldgico de atencéo a pessoa com fissura labiopalatina

O modelo Idgico da atengdo a pessoa com fissura labiopalatina (FLP) elaborado (Figura 1)
contempla na primeira parte os objetivos relacionados a dimensdo da gestdo baseados nas
recomendac0es internacionais (WHO, 2002; ACPA, 2009; 2015). Cabe destacar que a gestdo se
refere a conducdo politico-administrativa de um sistema, dividida em duas subdimensdes neste
estudo: a organizacdo e o gerenciamento das a¢Ges. Na segunda parte do modelo estdo os objetivos
da dimensdo de reabilitacdo do paciente (SOUZA-FREITAS et al., 2012a). Hartz e Vieira-da-Silva
(2005) apontam gque no modelo l6gico de um programa ou intervengdo devem constar 0s componentes
essenciais e secundarios, os servicos relacionados as praticas requeridas para execucdo de seus
componentes e 0s resultados esperados, bem como suas metas e efeitos na situacdo de salde da
populagéo.

No caso do cuidado a fissura labiopalatina, a organizacdo da atencdo esta consolidada
internacionalmente em centros especializados (WHO, 2002; ACPA, 2009) sustentadas por
evidéncias, especialmente na perspectiva biomédica. Para a reabilitacdo desse agravo, intervencdes
em momentos especificos do crescimento e desenvolvimento craniofacial, com continuidade do
tratamento reabilitador, aliadas a existéncia de equipe multiprofissional especializada e qualificada
com expertise clinica e cirurgica, produzem melhores resultados (WHO, 2002; SOUZA-FREITAS et
al., 2012a).

No presente trabalho, agregou-se ao modelo légico, para além da perspectiva biomédica
dominante na esfera da atencdo a pessoa com FLP, elementos da gestdo dos servicos que podem
potencializar o cumprimento dos principios e diretrizes do SUS. Compreende-se que a sustentacdo
social do projeto politico do SUS é uma das dimensdes da gestdo (SOUZA, 2009).

A necessidade e relevancia da avaliacdo das intervencdes de salude é consenso na literatura,
entretanto € necessario ampliar a discussdo em torno das abordagens tedrico-conceituais e dos
modelos mais adequados (COSTA et al.,, 2015). A proposta de modelizacdo apresentada pode
contribuir para o aprimoramento dessa politica. Desde 1993 o SUS destina recursos para a expansao
destes servicos, todavia ainda ndo conseguiu estabelecer uma politica de avaliacdo da implantacéo
dos mesmos. As relagOes de trabalho e de poder, as disputas entre os diversos agentes presentes no
espaco social destes centros de reabilitacdo requerem um aprofundamento e complexificagédo do

modelo l6gico, os quais ndo fizeram parte do objeto deste artigo, a serem estudados posteriormente.
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3.2 A dimenséo da Gestao

Quanto a organizacao da atencéo, foram destacados os seguintes itens: conformacao da equipe
multidisciplinar de especialistas com coordenador, implantacdo e manutencdo da estrutura fisica
adequada com provimento regular de insumo, estabelecimento de protocolo de tratameto clinico
acordado entre os membros da equipe e implantacdo de um sistema de registro e prontuérios (ACPA,
2009; WHO, 2002). Esses aspectos resultariam em longo prazo no alcance da exceléncia na
organizacdo do servico e do sistema de informacdo com ampliacédo da oferta.

Na revisdo das diretrizes internacionais verificou-se que os documentos publicados pela
ACPA (2009; 2015) abarcam mais informac6es sobre o servigo e o papel de cada profissional dentro
da equipe de atencdo a pessoa com FLP guando comparados a publicacdo da Organizacdo Mundial
de Saude (2002). Outro aspecto é a composicdo da equipe do servigo com relacdo as especialidades.
Na proposta norte-americana, a equipe deve conter os profissionais de cirurgia, ortodontia,
otorrinolaringologia, fonoaudiologia, psicologia, servico social e enfermagem (STRAUSS, 1998). A
ACPA (2009) ndo inclui o geneticista na equipe, todavia considera que a avaliacdo genética clinica é
um componente - chave no manejo de pacientes com anomalias craniofaciais congénitas e deve
incluir o diagnoéstico, o aconselhamento do risco de recorréncia, e o aconselhamento sobre o
progndstico. A OMS (2002) inclui o profissional de genética clinica na equipe do servico.

No Brasil, a Portaria SAS/MS n° 62 de 19 de abril de 1994 define que os servi¢os de atencao
a FLP devem possuir especialistas nas areas de medicina (anestesiologia, cirurgia plastica, clinica
médica, otorrinolaringologia, pediatria); odontologia (cirurgia bucomaxilofacial, implantodontia,
odontopediatria, ortodontia, prétese), fonoaudiologia; psicologia; servico social; enfermagem;
fisioterapia; nutricdo e atendimento familiar (BRASIL, 1994). Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes (2006)
realizaram um estudo com 29 centros de atencdo a anomalias craniofaciais vinculados a RRTDC do
SUS, e verificaram que na maior parte da amostra o geneticista clinico foi o especialista menos
frequente. As autoras sugerem que isso pode evidenciar a interferéncia da norma de credenciamento
no SUS que nao exige essa especialidade. Outra hipotese referida é que estes centros se caracterizam
essencialmente por intervenc@es de reabilitacdo, e o papel do geneticista esta mais voltado para o
diagndstico e aconselhamento (MONLLEO e GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006).

As relacbes propostas na subdimensdo gerenciamento da atencdo englobam as seguintes
atividades e respectivos resultados de curto/médio prazo esperados: a implantacdo de um sistema
préprio de monitoramento dos resultados garantiria 0 acompanhamento longitudinal do paciente
(ACPA, 2009) e avaliacdo regular das préaticas desenvolvidas no &mbito da atencdo favoreceria o
aperfeicoamento das mesmas (CONTANDRIOPOULQS, 2006); a realizacdo de reunides regulares

entre 0s membros da equipe resultaria no planejamento coletivo das acfes e discussdo dos casos
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(ACPA, 2009); a promogéo de treinamentos internos e apoio a educagdo permanente (WHO, 2002;
ACPA, 2009) aumentariam a motivacao e qualificacdo profissional. Em longo prazo, esses resultados
promoveriam a exceléncia no gerenciamento do servico e a manutencdo da qualidade técnico-
cientifica do servigo.

Ainda na subdimensdo gerenciamento das acOes, a articulagdo dos encaminhamentos dos
pacientes para outros servicos da rede do SUS favoreceria a integralidade da atencdo (BRASIL,
1990). A avaliacdo da percepcao dos usuarios dos servigos e a promocao de espacos de educacdo em
salde fortaleceriam a participacdo social, a autonomia desse segmento e o direito a informacé&o,
presentes na Lei Orgénica da Satde (BRASIL, 1990). Por fim, a coordenacéo da realizagdo de busca
ativa dos casos faltosos reduziria o nimero de faltas aos retornos programados e abandonos de
tratamentos, potencializando o principio da integralidade e continuidade do cuidado, além de
contribuir para a maior insercdo social das pessoas com FLP (WHO, 2002; TRINDADE; SILVA-
FILHO, 2007).

3.3 A dimensao da Reabilitacao

A segunda parte do modelo légico contém as atribuicdes e responsabilidades da equipe e dos
profissionais de saude envolvidos com a reabilitacdo da fissura labiopalatina. Se a enfermagem e a
cirurgia plastica realizarem as atividades recomendadas, as chances das cirurgias corretivas serem
executadas em tempo oportuno serdo maiores, poderdo ser reduzidas as intercorréncias pos-
operatdrias, e ainda contribuirdo para a manutencdo da expertise do cirurgido (WHO, 2002; ACPA,
2009; SOUZA-FREITAS et al., 2012a). O cumprimento dos papeis da odontologia e suas respectivas
especialidades resultara na reducdo da ocorréncia de patologias bucais ao longo da reabilitacdo e na
correcdo das discrepancias maxilares (SOUZA-FREITAS et al., 2012b; 2012c; 2013). Se as acOes da
fonoaudiologia e psicologia forem concretizadas ao longo do processo de reabilitagdo da FLP,
contribuirdo para a conclusdo das intervencdes e alta dos pacientes nas respectivas areas terapéuticas
(WHO, 2002, ACPA, 2009; SOUZA-FREITAS et al, 2012a). O servi¢o social, ao promover a
reabilitacdo psicossocial do paciente e sua familia, favorecera a assiduidade aos atendimentos.bem
como reduzira as dificuldades de ordem social e econdmica dos pacientes (TRINDADE; SILVA-
FILHO, 2007). Por fim, se a otorrinolaringologia e pediatria realizarem os cuidados pertinentes as
suas respectivas especialidades, favorecerdo a prevencdo e tratamento das alteragdes auditivas e
doencas da infancia associadas a fissura labiopalatina (ACPA, 2009).

Em longo prazo, o principal resultado de todas as dimensdes e atividades abordadas no modelo

I6gico elaborado ¢ a reabilitacédo integral do paciente, que contempla a corregéo cirargica da alteracéo
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anatomica e a reabilitacdo da fala - as duas principais sequelas da FLP. Outros resultados importantes
séo a inclusdo social, bem como a melhoria das condi¢des de salde e de vida dessas pessoas.

O modelo l6gico, enquanto apresentacdo grafica de como a atengao a pessoa com FLP “deve
ser” (CASSIOLATO, GUERESI, 2010), ndo contempla, portanto, a complexidade de fatores
envolvidos na reabilitacdo da pessoa com FLP, entre 0s quais aqueles associados aos determinantes
sociais em saude (BUSS; PELLEGRINI-FILHO, 2007) e ao contexto de implantacdo das acdes.
Entretanto, explicitar as hipdteses sobre como uma intervencdo supostamente deve funcionar, em
contextos variados, cria a referéncia principal em que se baseia a gestéo e a avaliacdo (CASSIOLATO
e GUERESI, 2010). Por fornecer informacgdes sobre como as atividades podem ser conectadas com
os resultados desejados, 0 modelo légico se configura como uma ferramenta eficiente para auxiliar
na gestdo da intervencdo, alocacdo de recursos e planejamento das a¢bes (HAYES; PARCHMAN;
HOWARD, 2011). Diante da lacuna existente no &mbito da gestdo federal no que tange a avaliacéo
e monitoramento da politica de atencéo a fissura labiopalatina no SUS (BRASIL, 2015), o modelo
I6gico pode também auxiliar na identificacdo de questdes avaliativas apropriadas a serem priorizadas
pelos gestores (HARTZ; SILVA, 2005; CASSIOLATO; GUERESI, 2010).

4 CONSIDERACOES FINAIS

A modelizacdo da atencdo a pessoa com fissura labiopalatina (FLP) proposta é uma
representacdo parcial de uma realidade complexa, e evidenciou diversas questdes que merecem
debate e investigacdo: Os centros brasileiros vinculados ao SUS estdo conseguindo funcionar
conforme as diretrizes sistematizadas nesse estudo? Que aspectos do contexto local estdo
influenciando a implantacéo destes servicos? Em que medida esses centros conseguem trabalhar no
ambito da prevencdo em saude, considerando os fatores etioldgicos associados ao tabagismo,
etilismo, caréncia nutricional? O que acontece com 0s casos que sao operados em hospitais e servicos
que ndo pertencem a rede de referéncia?

A realizacdo de pesquisas com abordagens avaliativas nos estados brasileiros pode contribuir
para a construcdo de respostas sobre essas e outras lacunas envolvidas na atencdo a pessoa com FLP
no SUS. O modelo Idgico elaborado contribui também para clarificar ao estado brasileiro o que se
espera de um centro de atencdo & pessoa com FLP, de acordo com os principios do SUS como a
universalidade de acesso e integralidade. A formulagdo de indicadores e padrdes de avaliagéo

constitui a etapa seguinte a ser empreendida com base na modelizag&o proposta nesse estudo.
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ARTIGO 2

Avaliacdo da implantagdo da atencéo a pessoa com fissura labiopalatina: o
caso de um centro de reabilitacao na Bahia



RESUMO

Esse estudo avaliou a implantacdo da atencédo a pessoa com fissura labiopalatina em um Centro
de Reabilitacdo de Salvador, Bahia. Foi uma pesquisa avaliativa do tipo avaliacdo do grau de
implantacdo utilizando como estudo de caso o Centro de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais do Hospital Santo Antonio das Obras Sociais Irm& Dulce, localizado em
Salvador, Bahia. Na primeira etapa foi construida uma proposta de modelizacéo da atencéo a
pessoa com fissura labiopalatina com base em uma revisdo da literatura internacional e
nacional. Nessa segunda etapa, foi elaborada uma matriz com os critérios, indicadores e padroes
esperados de atencdo, que foi validada por especialistas através da técnica de consenso Delphi.
Foram realizadas também visitas com observacao in loco e entrevistas semiestruturadas com
vinte e quatro informantes-chave do Centro - um gestor, dois profissionais administrativos,
treze profissionais da reabilitacdo e oito usuarios. Observou-se um grau avancado de
implantacdo da atencédo na dimenséo de Gestéo e sua subdimenséo Organizagao, bem como na
dimensdo de Reabilitacio. Na subdimenséo Geréncia, a implantagdo encontra-se incipiente. O
instrumento aqui desenvolvido e as reflexdes do estudo de caso podem contribuir para o avango
da avaliacéo e implantacdo de centros de referéncia tem todo o pais. Recomenda-se a realizagdo
sistematica de busca ativa dos casos, valorizacdo da educacdo permanente, aumento da
participacdo dos profissionais na gestdo, fortalecimento da rotina de reunides de equipe e
discussao dos casos, investimento em atividades de educacdo em salde, aproximacao do servico
com a associacdo de apoio, ampliacdo da capacidade instalada de cirurgias e atendimentos

ambulatoriais e estabelecimento de parcerias ensino-servico.

Palavras-chave: fissura labiopalatina, avaliacdo em salde, servigos de saude, politicas de

salde



ABSTRACT

This study evaluated the implantation of attention to the person with cleft lip and palate at a
Rehabilitation Center in Salvador, Bahia. It was an evaluation of the degree of implantation
using as a case study the Center of Rehabilitation of Craniofacial Anomalies of the Hospital
Santo Antonio of the Irma Dulce Social Works, located in Salvador, Bahia. In the first stage, a
proposal was developed to logic model the attention to the person with cleft lip and palate based
on a review of the international and national literature. In this second stage, a matrix was
elaborated with the criteria, indicators and expected standards of attention, which was validated
by specialists through the Delphi consensus technique. On-site visits and semi-structured
interviews were also conducted with twenty-four key informants from the Center - one
manager, two administrative professionals, thirteen rehabilitation professionals and eight users.
It was observed an advanced degree of implementation of the attention in the dimension of
Management and its subdimension Organization, as well as in the dimension of Rehabilitation.
In the Management subdimension, the deployment is incipient. The instrument developed here
and the reflections of the case study can contribute to the progress of the evaluation and
implementation of centers of reference throughout the country. It is recommended to
systematically carry out an active search of the cases, valuing permanent education, increasing
the participation of professionals in management, strengthening the routine of team meetings
and discussion of cases, investing in health education activities, Association of support,
expansion of the installed capacity of surgeries and ambulatory care and establishment of

teaching-service partnerships.

Key words: cleft lip and palate, health assessment, health services, health policies



30

1 INTRODUCAO

As politicas de saide se configuram como “respostas sociais, historicamente
determinadas, em face dos problemas e necessidades de salde e da producdo, distribuicdo e
regulacao de bens e servicos que afetam a saude dos individuos e da coletividade” (PAIM e
ALMEIDA-FILHO, 2014, p. 32). O Sistema Unico de Saude (SUS) foi a principal resposta do
estado brasileiro a partir do periodo pos-constituinte no setor da saude. O SUS teve seus
principios e diretrizes formulados pelo movimento da Reforma Sanitéria Brasileira nos anos de
1980, os quais foram incorporados oficialmente pela Constituicdo Federal de 1988 e
posteriormente na Lei Organica da Saude n°. 8.080/1990 (BRASIL, 1988; 1990). Dentre os
principios do SUS, destaca-se a universalidade de acesso aos servigos de saude e a integralidade
de assisténcia, através de um conjunto articulado e continuo das agdes e dos servi¢os
preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso, em todos 0s niveis de
complexidade do sistema (BRASIL, 1990).

No caso da fissura labiopalatina (FLP), a anomalia craniofacial mais prevalente
(MARTELLI et al., 2012), a primeira iniciativa para tratamento e reabilitagdo no SUS foi no
ano de 1993, com a introducdo de procedimentos para correcao de FLP e realizacdo de implante
dentario osseointegrado na tabela do Sistema de Informacdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS)
(BRASIL, 1993). Em seguida, surgiu a Portaria n® 62 de 19 de abril de 1994, a qual estabeleceu
as normas para o cadastramento de hospitais e servigos de reabilitagéo de fissuras labiopalatinas
(BRASIL, 1994). Em 2002, é constituida a Rede de Referéncia no Tratamento de Deformidades
Craniofaciais (RRTDC) (BRASIL, 2002) que possui atualmente 28 centros credenciados
(BRASIL, 2015).

No Brasil e em toda América do Sul, a instituicdo de referéncia para criagdo dos centros
especializados é o Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC-USP),
localizado em Bauru, Sao Paulo. A historia do centro de Bauru (HRAC-USP) teve inicio na
década de 1960, quando um grupo de professores da Faculdade de Odontologia de Bauru
(FOB), da Universidade de S&o Paulo, detectou que a cada 650 criangas nascidas vivas, pelo
menos uma tinha malformacgdo congénita de labio e/ou palato. Diante dos resultados, os
professores passaram a oferecer tratamentos a essas criangas. Assim, em 1967, foi criado o
Centro de Pesquisa e Reabilitacdo de LesGes Labiopalatais, sua primeira denominacao, desde
entdo apelidado como “Centrinho”. Na década de 1980, foi o primeiro hospital universitario de
Sdo Paulo conveniado com o sistema publico de saide, e em 1998 passou a ser chamado de
HRAC-USP (WELLICHAN, 2015).
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Na regido Nordeste ha quatro centros vinculados ao SUS, localizados nos estados da
Bahia, Ceara, Pernambuco e Piaui (BRASIL, 2015). Na Bahia, foi criado o Centro de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais, também conhecido como Centrinho, na cidade de
Salvador, no ano de 1998, vinculado ao Hospital Santo Anténio das Obras Sociais Irmé& Dulce
(OSID), e considerado a segunda maior unidade do pais (OSID, 2015). A implantacdo do
Centrinho baiano resultou das condi¢cdes de possibilidade de financiamento de alta
complexidade associadas a conjuncdo de disposicBes distintas dos diferentes agentes
fundadores, sobretudo as disposi¢des politicas, religiosas, filantropicas e econémicas, e do
capital simbdlico acumulado pela fundadora das Obras Sociais, Irma Dulce. (CHAVES,
SOUZA, ALMEIDA, 2016).

Atualmente sdo 28 centros de atencdo a pessoa com FLP no SUS (BRASIL, 2015).
Diante do crescimento da rede e da complexidade de fatores que podem interferir na gestéo e
operacionalizacdo das intervencBes de salde, a avaliacdo desses servi¢os pode revelar como
estdo sendo implantados nos diversos estados brasileiros (CONTANDRIOPOULOS, 2006),
bem como os aspectos contextuais que explicam os diferentes graus de implantacdo. Processos
avaliativos possibilitam uma visdo critica do padrdo estabelecido, e consequentemente
fomentam a transformacéo e inovacdo do sistema de satde (HARTZ e VIEIRA-DA-SILVA,
2005; CONTANDRIOPOULOQOS, 2006).

A implantacdo de uma intervencdo € uma das caracteristicas relevantes de um servico
que pode ser objeto de pesquisa avaliativa, com vistas a estabelecer em que medida a
intervencdo estd sendo implantada conforme prevista nos seus documentos orientadores
(politica, plano, programa) (HARTZ E VIEIRA-DA-SILVA, 2005). Ja existem no ambito
internacional diretrizes e padrGes estabelecidos por consensos para 0s servicos de atengdo a
FLP, com destaque para as recomendacdes da American Cleft Palate Craniofacial Association
(ACPA, 2009) e da Organizacdo Mundial de Saiude (WHO, 2002). No Brasil, a implantagdo
dos centros no SUS estd apenas na Portaria de credenciamento a rede, publicada em 1994
(BRASIL, 1994).

A criacdo de um Grupo de Trabalho (GT) na area de FLP em 2013 e a definicdo de
metas para 2014 de instituir critérios para organizacdo, planejamento e monitoramento da
atencdo foram iniciativas identificadas por parte do Ministério da Saude (BRASIL, 2013).
Todavia, os desdobramentos desse GT ndo foram publicados, e essas metas foram repetidas nos
Relatdrios de Gestdo para os anos de 2015 e 2016 (BRASIL, 2014; 2015), evidenciando que a

lacuna no aprimoramento dessa politica na agenda do governo ainda permanece.
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Somado a isso, ha na literatura poucos estudos dos centros brasileiros, e ainda que alguns
tragam elementos do funcionamento do servico como a presenca de equipe multidisciplinar,
estabelecimento e uso de protocolos e vinculacdo a instituicdes de ensino superior MONLLEO
e GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006; MAGGI e SCOPEL, 2011; SOUZA-FREITAS et al., 2012;
QUEIROS et al., 2013), o contetdo mais explorado s&o os aspectos clinicos do tratamento
(SOUZA-FREITAS et al., 2012b; 2012c, 2013; TUJI et al., 2013). Ndo foram encontrados
estudos de avaliacdo da implantacdo desses servicos. Nesse sentido, o presente estudo tem por
objetivo avaliar o grau de implantacdo da atencdo a pessoa com FLP no centro de reabilitacéo
de Salvador, Bahia, com base na proposta de modelizag&o dessa atencdo (ALMEIDA et al.,
2016).

2 METODOLOGIA

2.1 Desenho do estudo
O presente estudo caracteriza-se por uma pesquisa avaliativa do tipo avaliacdo do grau

de implantacdo utilizando como estudo de caso o Centro de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais do Hospital Santo Anténio — Obras Sociais Irmd Dulce, conhecido como
Centrinho, localizado em Salvador, Bahia. Foi realizada inicialmente uma avaliabilidade,

caracterizada por um estudo exploratorio prévio a avaliacdo propriamente dita.

2.2 Selecéo do caso

O Centro de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais do Hospital Santo Antdnio —
Obras Sociais Irma Dulce - Centrinho foi selecionado por ser o Unico do estado da Bahia a fazer
parte de rede do Ministério da Saude (BRASIL, 2002; 2015). Este centro também é reconhecido
como a segunda maior unidade de atencdo a pessoa com fissura labiopalatina no SUS, recebe
pacientes de todo o Brasil, sobretudo da regido Nordeste, e em particular do interior baiano
(OSID, 2015).

2.3 Modelo logico
Para a selecdo das dimensdes e critérios para a avaliagdo foi elaborado um modelo l6gico
da atencéo a pessoa com fissura labiopalatina (ALMEIDA et al., 2016), correspondente a uma

"imagem-objetivo" nas dimensdes da gestdo da atencédo e da reabilitacdo (Figura 1).



Figura 1. Modelo légico da atencdo a pessoa com Fissura Labiopalatina (FLP) segundo as diretrizes da OMS (2002), da ACPA (2009; 2015),

publica¢es do HRAC/USP e Portaria SAS/MS 62 de 19 de abril de 1994.
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Figura 1. Modelo l6gico da atengdo a pessoa com Fissura Labiopalatina (FLP) segundo as diretrizes da OMS (2002), da ACPA (2009; 2015), publicacdes do
HRAC/USP e Portaria SAS/MS 62 de 19 de abril de 1994.
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A gestdo se refere a conducdo politico-administrativa do servico, que nesse estudo foi
dividida em duas subdimensdes: a organizacao — requisitos administrativos e de infraestrutura
requeridos para o credenciamento junto ao Ministério da Sadde (BRASIL, 1993), e o
gerenciamento das a¢des — atividades de coordenacdo da equipe, da atencgdo integral ao usuario,
valorizacdo profissional e instituicdo de préaticas de avaliacdo. Na segunda parte do modelo
estdo os objetivos da reabilitacdo do paciente, a qual envolve diagndéstico, intervencao precoce,
atencdo continua com vistas a reducdo da perda da funcionalidade do individuo, a melhoria da
qualidade de vida e a inclusdo social. Essa proposta de modelizacéo funcionou como referéncia
para apreciacdo do grau de implantacdo dos componentes da atencdo a pessoa com FLP

avaliados nesse estudo de caso.

2.4 Validacédo da matriz de avaliacdo com especialistas

Para a validacdo da matriz foi utilizada a técnica de consenso Delphi, uma estratégia de
baixo custo de consenso entre especialistas de forma remota e anénima, buscando reduzir o viés
do argumento de autoridade (SOUZA et al., 2005). Foram selecionados 14 especialistas a partir
da sua formacdo académica, atuacdo e experiéncia na tematica da FLP, tanto na assisténcia
quanto na gestdo, verificadas através da analise dos seus respectivos curriculos Lattes. A
primeira versao da matriz com critérios, indicadores e padrdes foi enviada por e-mail, no qual
constava o link da matriz em formato de questionario eletrdnico, juntamente com uma carta-
convite (Apéndices A e B). O convite foi reenviado mais duas vezes com intervalo de sete e 15
dias, respectivamente. Ao final, seis especialistas aceitaram participar e cada um avaliou todos
o0s critérios da matriz. Os especialistas tém formacdo, experiéncia no servi¢o, na gestdo e/ou
ensino e pesquisa na area de anomalias craniofaciais (Quadro 1).

Na primeira rodada seis participantes atribuiram pontos aos critérios elencados numa
escala de 0 a 10, sendo a nota O (zero) referente a exclusdo do critério, e nota 10 (dez) a nota
méaxima de importancia e permanéncia do mesmo, assim como, puderam sugerir alteracdes ou
novos critérios para compor a matriz. Para a analise, as respostas foram submetidas a um
tratamento estatistico por meio do calculo de tendéncia central e de dispersdo. Ndo houve
sugestdes dos especialistas para modificacdes ou criacdo de novos critérios. Os critérios foram

considerados quanto a importancia e grau de consenso (Tabela 1).
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Quadro 1. Perfil profissional dos participantes do Comité de Especialistas em atencdo a pessoa com
fissura labiopalatina.

ESPECIALIDADE FORMACAO ACADEMICA E ATUACAO PROFISSIONAL

Fonoaudiologia Doutorado em Ciéncias da Reabilitacdo na area de Fissuras Orofaciais e
Anomalias Relacionadas - HRAC/USP; Mestrado em Fonoaudiologia -
USP. Possui experiéncia no servico, ensino e pesquisa na area da atencao
a pessoa com fissura labiopalatina.

Fonoaudiologia Doutorado em Linguistica pela Universidade Federal de Minas Gerais;
Mestrado em Ciéncias da Reabilitacdo - HRAC/USP; Especializacdo em
Motricidade Orofacial . Possui experiéncia no servico, ensina e pesquisa
na area.

Mestrado em Ciéncias e Salde - Universidade Federal do Piaui;

Cirurgia Bucomaxilofacial Especializacdo em Cirurgia e Traumatologia Bucomaxilofacial;
Especializacdo em Administragdo de Instituicdes de Saude. Possui
experiéncia no servico, na gestdo, ensino e pesquisa ha area.
Ocupa/ocupou cargo em associacdo de apoio & pessoa com fissura
labiopalatina.

Odontopediatria Doutorado em Ciéncias da Reabilitacdo - HRAC-USP; Mestrado em
Odontopediatria - Faculdade de Odontologia de Bauru — USP;
Especialista Odontopediatria (2004) - HRAC-USP; Experiéncia no
Servigo, ensino e pesquisa, bem como consultoria técnica na area.

Psicologia Doutorado em curso e Mestrado em Ciéncias da Reabilitacdo - HRAC-
USP; Especializacdo em Psicologia Clinica e Hospitalar e Residéncia
Multiprofissional em Sadde: Sindromes e Anomalias Relacionadas pelo
Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais - HRAC-USP. Tem
experiéncia no servico e pesquisa na area.

Servi¢o Social Pés-Doutorado, Doutorado e Mestrado em Servico Social - Pontificia
Universidade Catolica de Sdo Paulo. Especializacdo em Administracéo
Hospitalar; Mestrado. Tem experiéncia na gestéo, no servico, no ensino
e pesquisa na area. Ocupa/ocupou cargo em associagao de apoio a pessoa
com fissura labiopalatina.

Fonte: Elaborado com base em informac@es da Plataforma Lattes
*HRAC/USP — Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais, Universidade de S&o Paulo, Bauru, S&o
Paulo.

Tabela 1. Critérios de classificacao das notas atribuidas e do grau de consenso estabelecido pelo comité
de especialistas na atengdo a pessoa com fissura labiopalatina (2016).

Nota atribuida Grau de consenso

Muito importante (média > 9) Alto grau (DP < 1)
Importante (média>8 e <9) Médio grau (DP >1 e <2.5)
Pouco importante (média < 8) Baixo grau (DP > 2,5 e <3)

Dissenso (DP > 3)

DP = Desvio Padrdo
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A primeira versdo da matriz com critérios, indicadores e padrfes de atengdo a pessoa
com fissura labiopalatina (FLP) (Apéndice A) apresentava um total de 82 critérios, sendo 26
critérios para a dimensdo de Gestéo, distribuidos entre a Organizacao (17) e Geréncia (9), 52
critérios para dimensdo de Reabilitacao, distribuidos entre a equipe (4) e suas principais areas
(cirurgia plastica (7), fonoaudiologia (5), ortodontia (3), odontologia clinica/odontopediatria
(3), cirurgia bucomaxilofacial (4), enfermagem (6), psicologia (7), servico social (5), pediatria
(5) e otorrinolaringologia(3)) e quatro critérios de Resultados.

Na primeira rodada de consenso entre os especialistas observou-se que 54 (65,9%)
critérios foram considerados muito importantes, 24 (29,3%) importantes e quatro (4,8%) pouco
importantes. Com relacdo ao grau de consenso, 34 (41.5%) obtiveram alto grau de consenso,
41 (50%) médio grau, 1 (1,2%) baixo grau e 6 (7,3%) apresentaram-se em dissenso.

Na segunda e Gltima rodada, apenas oito critérios com baixo grau de consenso e em
dissenso foram enviados também por questionario eletrénico para uma nova apreciagdo pelos
especialistas (Tabela 2). O arquivo completo com as respostas da primeira rodada apds o
tratamento estatistico também foi enviado em anexo ao e-mail para conhecimento dos
participantes, e havia possibilidade de modifica-las, caso desejassem. Nas duas rodadas de
validacdo ndo houve sugestdo de modificacdo ou inclusdo de nenhum critério pelos especialistas
consultados.

Dos especialistas participantes na primeira rodada de consenso, cinco responderam na
segunda etapa. Por fim, foi realizado novo tratamento estatistico e quatro dos oito critérios que
foram classificados como pouco importantes e/ou permaneceram com baixo grau de consenso
e dissenso foram retirados da matriz. Ao final do processo de validacdo, a matriz contemplou
78 critérios considerados importantes e muito importantes, e com medio e alto grau de consenso
(Apéndice C).
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Tabela 2. Critérios com baixo grau de consenso e em dissenso submetidos a segunda rodada de

apreciagéo pelos especialistas (2016).

Reabilitagédo Média 1> DP Média22 DP  Permanéncia
Rodada Rodada do critério

Enfermagem

Encaminha o neonato para avaliagao audiologica 8,1 3,2 6,8 3,8 NAO

Psicologia

Avalia inicial e periodicamente as condicGes 8,3 2.7 9,4 1,3 SIM

psicoldgicas do paciente e da familia.

Faz rastreamento para potenciais distlrbios de 7,1 3,7 7,6 2,5 NAO

aprendizagem que comegam na infancia;

Orienta os pais sobre problemas como comportamentos 8,1 2,9 9 2,2 SIM

de rejeicdo por outros membros da familia, as atitudes

do publico, o medo de e expectativas dos procedimentos

cirrgicos e adaptacdo emocional ao tratamento;

Realiza avaliagdes de triagem para identificar possiveis 7,3 3,9 7,8 2,2 NAO

problemas no desenvolvimento cognitivo da crianca,

aprendizagem, comportamento, autoestima, 0 progresso

educacional e desenvolvimento psicossocial;

Se comunica com a escola do paciente de forma 6,3 4,3 5,8 2,9 NAO

periddica

Servico Social

Realiza busca ativa dos casos faltosos 8 3,6 9 1,7 SIM

Resultados

90% das criangas/pacientes faltosos séo contatados 7,3 3,6 8,8 18 SIM

através da busca ativa

DP = Desvio Padrdo

2.5 Fontes e etapas de producéo de dados

A coleta de dados foi realizada por meio de: 1) anélise dos documentos orientadores
internacionais (WHO, 2002; ACPA, 2009; 2015), documentos normativos do Ministério da
Saude (leis, portarias, decretos, manuais e relatdrios), publicac6es do Hospital de Reabilitacdo
de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao Paulo - HRAC/USP (TRINDADE e
SILVA-FILHO, 2007; SOUZA-FREITAS et al. 2012a; 2012b; 2012c; 2013), documentos e
publicacdes da instituicdo (OSID, 2013, 2014; 2015); 2) entrevistas semiestruturadas a partir

de um roteiro de entrevistas abrangendo as dimensoes e critérios selecionados com informantes-

chave do Centrinho (profissionais e usuarios) (Apéndices D, E, F); 3) diarios de campo, onde

se encontram o registro das observacoes, impressdes das entrevistas, estratégias de pesquisa e

outras questdes consideradas relevantes.
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As entrevistas semiestruturadas foram realizadas com 24 informantes-chave do Centro

- um gestor, dois profissionais administrativos, treze profissionais da reabilitacdo e oito usuarios

(Tabela 3).

Tabela 3. Informantes-chave do Centro de Reabilitacdo de Salvador, Bahia (2016).

Area do Informante — Chave Quantidade de entrevistados

Gestéo
Profissional Administrativo

Cirurgia Plastica
Fonoaudiologia

Ortodontia
Cirurgia Bucomaxilofacial

Odontopediatria
Periodontia
Endodontia

Protese de Palato

Enfermagem
Psicologia
Servigo Social
Usuarios
Total

O R PR R R R R RPNNR N

N
D

2.6 Avaliacao do grau de implantagdo

Para a avaliacdo do grau de implantacdo foi estabelecida uma pontua¢do maxima que

cada critério poderia atingir, considerando a nota recebida pelos especialistas e o grau de

consenso (Quadro 2).

Quadro 2. Pontuagdo estabelecida para cada critério de atencdo & pessoa com fissura labiopalatina, de

acordo com o nivel de importancia e grau de consenso atribuido pelos especialistas.

Nivel de importancia e grau de consenso do critério | Pontuacao
Muito importante e com alto grau 8
Muito importante e com médio grau 6
Importante e com alto grau 4
Importante e com médio grau 2
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A atribuicdo de pontos para cada critério foi realizada por dois avaliadores
separadamente, seguida por um encontro de consenso entre ambos, e foi baseada na
triangulacao das evidéncias encontradas na fala dos informantes-chave, na observacéo in loco
e nas informagdes obtidas atraves da analise documental.

Foi estabelecida uma divisdo em quartis para classificar o grau de implantagéo da
atencdo a pessoa com fissura labiopalatina considerando a matriz de critérios elaborada: nao

implantado; incipiente; intermediario e avancado (Quadro 3).

Quadro 3. Grau de implantacdo a partir do percentual de pontos alcangado por cada dimensdo,
subdimenséo e critério avaliado.

Grau de implantacéo | Percentual de pontos alcan¢ado (%)
Nao implantado 0-<25%
Incipiente > 25% - <50%
Intermediério >50% - <75%
Avangado >75%

A Tabela 4 apresenta a versdo final da matriz utilizada para avaliacdo do grau de
implantacdo da atengdo a pessoa com fissura labiopalatina no presente estudo. As dimensdes
de andlise foram a 1) Gestdo (Organizacdo e Geréncia do servi¢co), 2) Reabilitacdo e 3)
Resultados. Na versdo final, utilizada na avaliacdo (Tabela 4), foram retirados os critérios das
especialidades de otorrinolaringologia e pediatria, pois no Centrinho de Salvador, Bahia, elas
ndo fazem parte do ambulatdrio do centro. Para serem avaliados por otorrinolaringologista e
pediatra, os pacientes sdo encaminhados para o Hospital Santo Antonio ou demais unidades da
rede SUS.
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Tabela 4 . Matriz com pontuagdo dos niveis, dimensoes e critérios para avaliacdo do grau de implantagdo da atencéo a pessoa com fissura labiopalatina, Salvador,

Bahia, 2016.

l. Gestao (150 pts)

11. Reabilitacéo (248 pts)

1.0rganizac¢do da atencao (38 pts)

C1 - Ha equipe multidisciplinar de especialistas (enfermagem,
cirurgia, fonoaudiologia, odontologia geral e pediatrica, ortodontia,
cirurgia bucomaxilofacial, reabilitacdo oral, pediatria,
otorrinolaringologia, servi¢o social e psicologia) (8 pts) ***

C2 - Existe um coordenador de equipe (6 pts)****

C3 - Ha um protocolo de tratamento da fissura labiopalatina
discutido e acordado em equipe (8 pts)***

C4 - Ha um servico de registros e prontuarios dos pacientes (8
pts)****

C5 - H& manutencao da infraestrutura adequada# do servico e
provimento regular de insumos (8 pts) ***

1.1 Infraestrutura adequada # (94 pts)

C6 - O atendimento ambulatorial e hospitalar é realizado na mesma
estrutura (8 pts) ****
C7 - Possui unidade de internagdo para criangas e adultos (8 pts)

*kk*k

C8 - Possui centro cirargico com salas equipadas (8 pts) ****

C9 - Possui sala de recuperacdo dentro do bloco cirdrgico equipada
com monitor cardiaco e desfibrilador, e outros materiais necessarios
as urgéncias cardiorrespiratorias (8 pts)****

1. Equipe (22 pts)

C27 - Estabelece o protocolo terapéutico e discute casos
em conjunto (2 pts) ***

C28 - Faz acolhimento inicial do paciente/familia (8 pts)

*kk*k

C29 - Incentiva a participacdo do paciente e da familia
no processo de tratamento (6 pts)***

C30 - Fornece informagéo e orientacéo sobre o
tratamento ao paciente/familia de forma nédo
discriminatéria (6 pts)**

2. Cirurgia Plastica (48 pts)

C31 - Realiza avaliag&o inicial, diagnostico e
planejamento do tratamento cirlrgico (8 pts) ****

C32 - Realiza cirurgia de I4bio aos 3 meses de idade (8
pts)***

C33 - Realiza a cirurgia priméria de palato aos 12
meses; (6 pts)***

C34 - Reavalia o paciente aos 06 anos de idade e
programa as cirurgias secundarias (6 pts) ****

C35 - Coordena os procedimentos cirdrgicos para
minimizar o nimero de exposi¢des e anestésicas
hospitalizacbes (8 pts)***

6. Odontologia clinica/ Odontopediatria (22 pts)

C50 - Realiza avaliagdo inicial desde os primeiros
meses de vida e orienta a familia (8 pts) ****

C51 - Promove cuidados de saude primarios e
manutenc¢do de rotina ao longo da vida (8 pts)***

C52 - Encaminha para atendimentos nas
especialidades conforme necessidades e
planejamento dos casos (Ortodontia, Periodontia,
Endodontia, Implantodontia e Prdteses) (6 pts)

*kk%k

7. Enfermagem (22 pts)

C53 - Realiza triagem e avaliagdo inicial do
paciente (6 pts) ****

C54 - Orienta sobre alimentacdo e outras
informacdes basicas (6 pts) ****

C55- Fornece orientacdes pré e pds operatorias
(6 pts) *kkk

C56 - Avalia e acompanha o desenvolvimento da
crianga de forma continua (2 pts)***

C57 - Fornece informacdes e orientacdes para
profissionais da comunidade onde reside o
paciente (2 pts)***

*ndo implantado **incipiente ***intermediario ****avang¢ado
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Tabela 4. Matriz com pontuacdo dos niveis, dimensdes e critérios para avaliacdo do grau de implantacdo da atencdo a pessoa com fissura labiopalatina, Salvador, Bahia, 2016.

(Continuacao)

1.1 Infraestrutura adequada # (continuacao)

C10 - Possui sala para pequenas cirurgias (dentisterias) 8 pts)****

C11 - Possui consultdrios odontolégicos e equipamentos para
realizacdo de radiografias, cirurgias bucomaxilofacial e implantes
dentarios (8 pts) ****

C12 - Possui sala de exame especializada em fonoaudiologia (8 pts)
**k*k*k

C13 -Possui ou terceiriza Servigos de Apoio Diagndstico e
Terapéutico (Lab. de Patologia Clinica, de Prdtese e Ortodontia) (8
pts) *kkk

C14 - Possui um servico de documentacdo com capacidade de
documentar a sequéncia do tratamento (8 pts) ****

C15 - O estabelecimento possui servi¢o de anestesia, cirurgia
pléstica estética reparadora (8 pts) ****

C16- Possui servico de otorrinolaringologia e sala para
videofluoroscopia (6 pts) ***

C17 - Possui servico de clinica médica (8 pts) ***

2. Cirurgia Pléastica (continuagéo)

C36 - Discute 0 momento das cirurgias secundarias
apos avaliacdo em conjunto com a equipe (6 pts) ***

C37 - Informa e discute sobre as cirurgias secundarias
com o paciente/ familia para que os objetivos sejam
entendidos e expectativas sejam realistas (6 pts) ***

3. Fonoaudiologia (34 pts)
C38 - Realiza avaliacdo inicial e fornece orientagdes a
familia (8 pts) ****

C39 Realiza avaliacdo pré e pds operatdria durante a
palatoplastia (8 pts) ****

C40 - Realiza avaliages da fala inicial e periddicas ao
longo do desenvolvimento do paciente (8 pts) ***

C41 - Realiza terapia de fala precoce para facilitar o
desenvolvimento dos sons da fala e estabelece um
programa de casa a ser realizado pelos pais e outros
cuidadores (8 pts) ***

C42- Participa do planejamento da cirurgia ortognatica
em conjunto com o ortodontista e cirurgiao
bucomaxilofacial (2 pts)***

8. Psicologia (16 pts)

C58 - Avalia inicial e periodicamente as condicdes
psicoldgicas do paciente e da familia. (6 pts) ****

C59 - Orienta os pais sobre problemas como
comportamentos de rejeicdo por outros membros
da familia, as atitudes do publico, o medo de e
expectativas dos procedimentos cirirgicos e
adaptacao emocional ao tratamento; (6 pts) ***

C60 - Realiza terapia ou encaminha o paciente
conforme a necessidade de cada caso em todas as
fases do tratamento (2 pts) ***

C61- Motiva o paciente a medida que amadurece
para se tornar participante ativo no planejamento
do tratamento (2 pts) ***

9. Servigo Social (36 pts)

C62 - Realiza acolhimento inicial do paciente e
familia e de forma periddica ao longo do
tratamento (8pts) ****

C63 - Fornece orientacGes sobre obtencéo de
apoio/recurso financeiro (como transporte) (8 pts)
**k*k*k

C64 - Faz articulagdo e informa ao
paciente/familia sobre os encaminhamentos para
outros servicos da rede conforme necessario (8
pts)**

C65 - Facilita o contato do paciente com outras
criangas e suas familias através de grupos de apoio
(6pts)*

C66 - Realiza busca ativa dos casos faltosos (6 pts)*

*ndo implantado ** incipiente ***intermediério ****avancado
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Tabela 4. Matriz com pontuacdo dos niveis, dimensdes e critérios para avaliacdo do grau de implantacdo da atencédo a pessoa com fissura labiopalarina, Salvador, Bahia, 2016.

(continuacéo)

2. Geréncia (18 pts)

C18 - Ha reunibes regulares entre membros da equipe (2 pts)**

C19 - Os encaminhamentos para atendimentos na rede de atencdo do
SUS sdo articulados pela gestao (2 pts)***

C20 - H& treinamentos internos e apoio a educacdo permanente para
os profissionais da equipe (2 pts)*

C21- Ha um sistema de monitoramento dos resultados do tratamento
(2 pts)**

C22 - H& um sistema de avaliacdo das praticas dos profissionais (2
pts)*

C23 - H& um sistema de avaliacdo da percepcao do paciente/familia
sobre 0s servicos (2 pts)*

C24 - H& espacos de educacdo em salde para os pacientes/familia (2
pts)***

C25 - Ha realizacdo de busca ativa dos casos faltosos (2 pts)**

C26 - Ha relagdo de contato, parceria e troca de informag6es entre o
servico e associacdes de apoio (2 pts)*

4. Ortodontia (20 pts)

C43 - Realiza ortodontia preventiva e tratamento
ortoddntico continuo (denti¢do decidua, mista e
permanente) (8 pts)****

C44 - Realiza documentacdo ortoddntica — fotografias
faciais e dentérias, modelos de gesso, radiografias
extraoral e intra-orais - em geral, aos 9 anos, 12 anos e
18 anos de idade para avaliar e acompanhar o
crescimento e desenvolvimento dental e facial. (6 pts)
**k*k*k

C45 - Participa do planejamento da cirurgia ortognatica
em conjunto com o cirurgido bucomaxilofacial e
fonoaudiologo (6 pts)***

5. Cirurgia Bucomaxilofacial (28 pts)

C46 - Realiza avaliacéo do paciente e fornece
orientacOes pré e pds-operatorias (8 pts) ****
C47 - Realiza cirurgias orais menores conforme
necessidade do caso (6 pts) ****

C48 - Realiza cirurgia de enxerto 6sseo alveolar
conforme planejamento do caso (entre 9 e 12 anos) (8
pts) *kk*k

C49 - Realiza cirurgias ortognaticas conforme
planejamento do caso em conjunto com o ortodontista e
fonoaudiologo da equipe (6 pts)***

I11. Resultados (8 pts)

C67- Ha cobertura cirdrgica conforme prevaléncia
estimada (base nacional - 1,54/1000 nascidos
Vivos) ( 2 pts)***

C68- 90% das criancas/pacientes faltosos séo
contatados através da busca ativa (2 pts)*

C69 - 90% das criancas identificadas (casos
novos) com cirurgia realizada até os 12 meses
(padréo ouro/sempre que possivel)**

C70 - 90% das sessbes de fonoaudiologia séo
realizadas dentre aquelas programadas™

*ndo implantado **incipiente *** intermediario **** avancado

Pts = pontos / Somatério total dos pontos da matriz 406 pts
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A Tabela 5 sintetiza 0 nimero de critérios e o valor maximo de pontos atribuidos para
cada critério. O somatorio da pontuacdo maxima possivel de ser atribuida para as trés dimensdes
foi de 406 pontos, sendo 150 pontos para a dimensdo 1 (Gestéo), 248 pontos para a dimenséo

2 (Reabilitacdo) e 8 pontos para a dimensdo 3 (Resultados) (Tabela 5).

Tabela 5. NUmero de critérios e valor maximo de pontos atribuidos para cada critério em cada nivel
de analise.

n° de Valor maximo
Dimensdes de Andlise critérios (pontos)
1. Gestédo 26 150
Organizacgdo da atengdo 17 132
Geréncia 9 18
2. Reabilitacéo 40 248
Equipe 4 22
Cirurgia Pléastica 7 48
Fonoaudiologia 5 34
Ortodontia 3 20
Cirurgia Bucomaxilofacial 4 28
Odontologia Clinica/Odontopediatria 3 22
Enfermagem 5 22
Psicologia 4 16
Servigo Social 5 36
3. Resultados 4 8
Cobertura cirurgica (1,54/1000 NV) 1
90% dos pacientes faltosos sdo contatados por busca ativa 1 2
90% das criangas identificadas (casos novos) com cirurgia realizada até os 12 meses
(padrdo ouro/sempre que possivel) 1 2
90% das sessdes de fonoaudiologia sdo realizadas dentre aquelas programadas 1 2
Total 70 406

NV = Nascidos vivos

2.7 Aspectos Eticos

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Santo
Antonio/Obras Sociais Irma Dulce sob parecer de nimero 990.341, e todos os entrevistados
assinaram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O conjunto de evidéncias das
entrevistas e documentos foi analisado a luz das categorias analiticas apontadas no marco
referencial apresentado no sentido de compreender a implantacdo da atencéo a pessoa com FLP
em Salvador, Bahia.
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2.8 Aspectos tedricos- metodoldgicos da avaliacdo da implantacéo de intervencges de

saude e contribuicdes da Analise Socioldgica das Politicas de Saude

As principais referéncias tedricas e metodoldgicas do campo da Avaliagdo em Salde
utilizadas nesse trabalho foram de autores da Universidade de Montreal, Canadd, representados
na obra organizada por Brousselle e colaboradores (2011), e das autoras brasileiras HARTZ e
VIEIRA-DA-SILVA (2005; 2014).

Os estudos nesse campo sao marcados pela auséncia de uniformidade terminoldgica, e
por isso, exigem explicitacdo tedrica e metodoldgica do avaliador (VIEIRA-DA-SILVA e
FORMIGLI, 1994; CHAMPAGNE et al., 2011). Nesse estudo, foram adotados os conceitos de
Contandriopoulos e cols. (1997) que consideram a avaliagdo como um julgamento sobre uma
intervencdo ou sobre qualquer dos seus componentes com o objetivo de auxiliar na tomada de
decisOes e de Vieira-da-Silva (2014, p.16) que define a avaliagdo como um “julgamento de
valor que se faz sobre uma intervengao sanitéria (politica, planejamento ou préatica) .

Os objetivos da avaliacdo dependem de quem formula a pergunta. Pode ser feita por um
gestor para verificar se um programa esta tendo os resultados esperados, ou por um pesquisador
com a finalidade de produzir conhecimento. Caso a pergunta seja realizada por um usuario, o
objetivo pode ser a prestacdo de contas dos servicos (VIEIRA-DA-SILVA, 2014). Quando a
avaliacdo é realizada com o uso de metodologias cientificas, e a partir da formulacdo de uma
pergunta ainda ndo respondida pela literatura especializada, trata-se de uma pesquisa avaliativa.
O objetivo principal desse tipo de avaliacdo é preencher uma lacuna do conhecimento
(VIEIRA-DA-SILVA, 2005).

Os resultados de uma avaliacdo ndo produzem automaticamente tomada de decisdo por
parte dos gestores, mas espera-se que as informacgdes produzidas contribuam para o julgamento
de uma determinada situacdo, influenciando de forma positiva as tomadas de decisdes
(CONTANDRIOPOULOS, 2006). Delimitar o foco da avaliacdo é necessario para aumentar os
usos dos seus resultados, sua especificidade e validade (VIEIRA-DA-SILVA, 2014). Diversos
atributos de praticas, programas ou politicas de satde podem ser avaliados, dentre os quais, 0
processo de implantacdo (grau de implantacéo e analise de implantacéo) (VIEIRA-DA-SILVA,
2005).

Nesse trabalho, o foco principal da avaliagéo foi o grau de implantagéo de um centro de
reabilitacdo a pessoa com fissura labiopalatina. Esse tipo de estudo visa estabelecer em que
medida uma intervencgéo esta sendo implantada conforme foi concebida e deve ser conduzido a

partir cinco passos: (1) andlise da situagdo inicial, (2) elaboracdo do modelo logico da
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intervencdo, (3) selecdo de dimensbes e critérios a partir do modelo I6gico e elaboragdo de
matriz para a avaliacdo do grau de implantacéo, (4) atribuicdo de pontos para cada critério e
calculo da percentagem referente ao valor maximo possivel para cada critério, (5) classificacdo
do grau da implantacdo (VIEIRA-DA-SILVA, 2014).

E preciso destacar que a implantagdo é sindnimo da implementacio concreta de uma
intervencdo em um contexto preciso que pode ser descrito pelas suas dimensdes simbdlicas,
organizacionais e fisicas (CHAMPAGNE et al., 2011). Ha uma complexidade de fatores que
influenciam a gestdo das instituicbes de salude que se reflete em uma variabilidade na
implantacdo de politicas e programas de saide (CONTANDRIOPOULOS, 2006; VIEIRA-DA-
SILVA, 2014; PINTO; VIEIRA-DA-SILVA E BAPTISTA, 2014). Os procedimentos
necessarios para que uma intervencao produza efeitos ndo sdo 0os mesmos em todos os lugares.
A implantacdo de uma intervencdo complexa € influenciada pelo apoio variavel dos agentes em
favor do projeto, pela coeréncia entre o programa e as atividades propostas, dentre outros fatores
(CHAMPAGNE et al.,, 2011). Os mudltiplos agentes sociais envolvidos frequentemente
interpretam os seus objetivos de forma diferenciada e modificam as ac¢Ges, podendo até opor
resisténcia ao desenvolvimento da intervencdo (CONTANDRIOPOULOS, 2006; VIEIRA-DA-
SILVA, 2014).

Champagne e cols (2011) afirmam que € pertinente realizar uma avaliacdo da
implantacdo quando os efeitos da intervencdo sao sensiveis as variacfes contextuais. No caso
de intervengdes novas, a avaliagdo tem o intuito de identificar melhor a dindmica de
implantacdo e os fatores explicativos criticos. Os referidos autores destacam também que esse
tipo de pesquisa ajuda a compreender as variacdes no nivel de integralidade da implantacéo de
uma intervencdo. A integralidade esta relacionada a validade do conteudo da intervencéo
(exaustividade dos componentes da intervencdo que sdo implementados), a intensidade com
que as atividades sdo realizadas (em termos quantitativos para cada um dos componentes) e a
adequacao das referidas atividades as normas existentes (qualidade em termos de estrutura e
processos) (CHAMPAGNE et al., 2011).

A proposta de avaliar o grau de implantagdo de uma intervencdo se baseia na sua
concepgdo dindmica. A intervencdo vai sendo transformada no plano organizacional em fungao
das caracteristicas do contexto, o qual é permeado por interesses e a¢fes de diferentes agentes
que podem se apresentar como fatores facilitadores ou barreiras para o avanco da intervencao
de saide (CHAMPAGNE et al., 2011). Nesse sentido, alguns elementos da abordagem da
analise sociologica das politicas de saude de Patrice Pinell (2010) que se baseia na sociologia
de Pierre Bourdieu (2014), podem contribuir na compreenséo das evidéncias encontradas na
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avaliagdo da intervencéo, especialmente nos elementos contextuais a partir dos conceitos de
espaco social, agentes, capitais e habitus.

O conceito de espaco social, enquanto um espaco de relagcdes entre agentes com posi¢oes
distintas e coexistentes que organiza as suas préaticas e representacbes (BOURDIEU, 2014),
pode ser aqui aplicado ao se considerar a “atencdo a fissura labiopalatina” como um espaco
social. Pinell (2010) destaca que esse conceito € um recurso socioldgico que permite estudar a
estrutura e a dindmica das relacdes mantidas pelos agentes envolvidos nas disputas em torno de
um objetivo comum.

A distribuicdo dos agentes no espago social é produto da acumulagdo desigual de
diversos tipos de capital que eles possuem, com destaque para o volume de capital global, a
soma do capital cultural e econdmico, e 0 peso relativo desses tipos de capital nesse volume
global (BOURDIEU, 2014). O capital € o acumulo de energia social no processo histérico por
parte dos agentes, fruto das distintas trajetérias em campos diversos (BOURDIEU, 2014).
Bourdieu utiliza a denominacéo agente, por entender que todos os individuos tém inscritos o0s
principios geradores e organizadores das suas praticas e representacfes, das suas acoes e
pensamentos (THIRY-CHERQUES, 2006). Os individuos sdo agentes a medida em que atuam
e sabem que sdo dotados de um senso pratico, um sistema adquirido de preferéncias, de
classificaces, de percepcdo (BOURDIEU, 2014).

As estratégias dos agentes, isto é, suas tomadas de posi¢do, dependem da posicédo que
eles ocupam na estrutura do campo. O campo pode ser definido como microcosmos sociais
relativamente autdbnomos (BOURDIEU, 2014). Neste caso da atencdo a pessoa com fissura
labiopalatina, predominantemente trata-se do campo médico. Assim, as diferentes tomadas de
posicdo no campo e os diferentes habitus — principios geradores de praticas distintas e
distintivas, os gostos, o conjunto de escolhas de pessoas, de bens e de praticas (BOURDIEU,
2014) — podem influenciar a existéncia de variagdes no grau de implantacdo dessa intervencéo
de saude.

A atencdo a pessoa com FLP esta consolidada no &mbito internacional através de centros
especializados compostos por equipes multiprofissionais de especialistas (WHO, 2002; ACPA,
2009), e no Brasil esse modelo também vem sendo implementado. No caso da Bahia, estudo de
Chaves, Souza e Almeida (2016) sobre a sociogénese dessa intervencao, revelou que a criacao
do "Centrinho™ em Salvador, Bahia, resultou de condigdes de possibilidade de financiamento
de alta complexidade, associado a conjuncdo de disposic¢Ges distintas dos diferentes agentes

fundadores. Os autores apontam que esse espaco de especialistas na reabilitacdo criado
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posteriormente a expansdo da politica revela disputas sobre a definicdo do que é a atencédo
integral a pessoa com fissura labiopalatina.

Pinell (2010) afirma que o Estado adota leis e normatizacGes para implementar medidas
novas e especificas a fim de organizar uma resposta social qualificada de “luta contra” uma
doenga ou um comportamento que se constituem flagelos que ameagam a sociedade (PINELL,
2010). No caso particular da FLP, essas medidas vém sendo adotas desde 1993, e atualmente,
no Brasil existem 28 centros para atencéo a pessoa com FLP habilitados pelo SUS, distribuidos
de forma desigual entre as regides, com concentragdo nas regides sudeste e sul, sobretudo no
estado de Séo Paulo, o qual possui 9 centros (BRASIL, 2015). Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes
(2006) destacam que embora agrupados em rede, considerando a Rede de Referéncia no
Tratamento de Deformidades Craniofaciais (RRTDCF) (BRASIL, 2002), as atividades desses
servigos sdo descoordenadas.

Para Pinell (2010) a implementacéo e a evolucdo de uma politica de salde sdo produto
da dindmica de um jogo social complexo, envolvendo a interdependéncia de quatro fatores: as
evolugdes no “front da luta” de ordem ao mesmo tempo médica (novos dados, sobre a
incidéncia da doenga, novos conhecimentos médicos, inovacdes técnicas, novos tratamentos) e
social (mudanga na mobilizacdo contra a doenca); os efeitos concretos da implementagéo da
politica (criagdes institucionais, desenvolvimento de grupos profissionais, emergéncias de
novas estruturas associativas) e obstaculos eventualmente encontrados; e por fim as mudancas

de governo, com duas variantes, a manutencao ou a mudanca da maioria politica.

2.9 A etapa da avaliabilidade

Antes de iniciar uma avaliacdo sistematica de uma intervencdo € recomendada a
realizacdo de um estudo exploratério, chamado de avaliabilidade, para compreensdo do
programa, identificacdo dos informantes-chave e melhor delimitacdo dos atributos a serem
avaliados (VIEIRA-DA-SILVA, 2014). No presente estudo, a avaliabilidade contemplou
perguntas exploratdrias através de entrevista semiestruturada a oito informantes-chave do
Centro de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (Centrinho) sobre o objetivo do servico,
aspectos positivos e pontos para melhoria.

Com relagdo a compreensao do entrevistado sobre qual o objetivo do servigo, observou-
se convergéncia nas respostas, as quais apresentaram elementos de reabilitacdo dos pacientes,

melhoria da qualidade de vida e inser¢éo social.
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A Tabela 6 apresenta uma sintese dos achados relacionados aos aspectos para melhoria
e potencialidades do servico, os quais corroboram com a necessidade de proceder uma avaliacdo
do grau de implantacdo da atencdo a pessoa com FLP no centro de referéncia de Salvador,
Bahia.

Tabela 6. Pontos para melhoria e potencialidades evidenciados na avaliabilidade da atencdo a pessoa
com fissura labiopalatina em Salvador, Bahia (2016).

Pontos para melhoria Potencialidades

Reunides mais regulares entre a equipe Equipe multiprofissional de reabilitacdo completa e
qualificada (acolhimento e qualidade técnico-
cientifica)

Participacédo e envolvimento dos profissionais na gestdo  Profissionais vinculados a Universidades e outros
servigos da rede SUS

Acolhimento na recepgéo Baixa rotatividade dos profissionais
Treinamentos e educagdo permanente Organizacdo administrativa
Ampliacdo do espago fisico Apoio psicossocial

Demanda reprimida - cirdrgica e ambulatorial -
Parceria ensino-servico -
Discussdo de casos e reunides cientificas -
Contato/parceria com a associa¢do de apoio -
Educacdo em Salde para usudarios/familiares -

Financiamento -
Acolhimento na recep¢édo -
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3.1 Avaliacéo do grau de implantacédo: o caso de um centro de reabilitacdo da Bahia

O grau de implantacéo da atencao a pessoa com FLP em Salvador, Bahia, considerando

o0 Centro de Reabilitacdo selecionado nessa pesquisa avaliativa e 0s critérios propostos (Tabela

4), foi avancado (Tabela 7).

Tabela 7. Grau de implantacdo da atencdo a pessoa com fissura labiopalatina em Salvador, Bahia

(2016).

Dimensé&o Pontuacéo
n alcancada % Grau de implantacdo

1. Gestéo
Organizacédo da atencédo 132 125 94,7 Avangcado
Geréncia 18 8,8 48,8 Incipiente
Subtotal A 150 1338 89,2 Avancado
2. Reabilitacdo
Equipe 22 16,5 75 Intermediario
Cirurgia Pléastica 48 43 89,5 Avancado
Fonoaudiologia 34 29,5 86,8 Avancado
Ortodontia 20 19 95 Avangado
Cirurgia Bucomaxilofacial 28 27 96,4 Avangcado
Odontologia Clinica/Odontopediatria 29 20 90.9 Avancado
Enfermagem 22 21 95,5 Avancado
Psicologia 16 13 81,3 Avangado
Servigo Social 36 21,5 59,7 Intermediario
Subtotal B 248 2105 84,9 Avancado
3. Resultados
Subtotal C 8 3,6 45 Incipiente
Escore global (A + B + C) 406 3479 857 Avancado

Na dimenséo da Gestao, a partir do escore total das duas subdimensées (Organizacao e

Geréncia), o grau de implantacdo também foi avancado. Entretanto, os critérios de Organizacao

foram os maiores pontuadores (Tabela 7, Figura 2). Na subdimensdo Geréncia, o grau de

implantacéo foi incipiente. Esse resultado ocorreu devido a alguns problemas evidenciados nos

seguintes critérios: realizacao de reunides regulares (C18), realizacdo de treinamentos internos

e apoio a educacgdo permanente (C20), sistema de monitoramento dos resultados do tratamento
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(C21), sistema de avaliacdo da percep¢do dos usuérios sobre o servico (C22), espacos de
educacdo em salde para o paciente/familia (C23), realizacdo de busca ativa dos casos faltosos
(C25) e contato/parceira com associacdo de apoio (C26), avaliados como incipientes ou nao

implantados (Tabela 4).

Figura 2. Porcentagem de implantacdo da atencdo a pessoa com fissura labiopalatina em um centro de
Salvador, Bahia, 2016.
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Sobre a realizacdo de reunides regulares (C18), observou-se que estas acontecem em
média duas vezes ao ano, e ainda assim ndo conseguem agregar todos os profissionais da
equipe:

“Nao esta sendo muito (regular) ndo, a dos profissionais fixos ¢ mais facil ter, como
cada um tem um horario, as pessoas juridicas geralmente s6 pode ser dia de sabado,
entdo a gente tenta a cada trés meses, mas as vezes mais, porque todo mundo tem
consultério, ndo somos um grupo fixo que trabalha no hospital s6. [...] as vezes faz
algumas reunifes no dia de um grupo que esta...vai fazendo isso, mas para a equipe
geral... faz muita falta por sinal”. Gestao

“Regulares ndo, isso ¢ uma critica minha, eu venho pedindo isso a algum tempo. Se
tiver 2 no ano ¢ muito, tem menos”. Profissional

“Sim, com todos os profissionais tem duas vezes ao ano. Eu sempre venho, mas tem
profissional que as vezes ndo vem”. Profissional

Com relacéo ao critério C20, que aborda a presenga de treinamentos internos e apoio a
educacdo permanente para os profissionais da equipe, destaca-se que os profissionais mais
antigos, sobretudo aqueles ligados a implantacdo do Centro passaram por um processo de
treinamento especifico, a época em parceria com o Centrinho de Bauru, Sdo Paulo. Ja aqueles
mais novos na instituicdo ndo vém recebendo essa formacéo. O apoio a educacdo permanente

existe, todavia é restrito.
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“Fiz, justamente com esse intercimbio com Bauru, passei varios dias 14, por varios
anos seguidos, indo para la pra fazer um treinamento de ponta”. Profissional

“[...] Vieram os mddulos, Bauru fazia isso antigamente, mandava os mddulos ai
depois fazia a descentralizacdo, eu participei dos médulos, treinava, mostrava como
era o servico e tal. No comeco eles vinham, vinham os médicos, assistente social,
vinha enfermeira para mostrar como é que era 0 processo, e eu participei dos
modulos”. Profissional

“Eu recebi um treinamento mais informal, eu fui treinada pela profissional que
trabalhava aqui, ndo houve uma formacdo especifica, houve uma passagem de
informagdes, ela disse “aqui faz assim, vocé faz assim”. Profissional

“N4o, nenhum treinamento. Eu lembro que o primeiro paciente que eu atendi tinha
fissura palatina eu fiquei com medo do paciente ter algum problema, a falta de
experiéncia mesmo, fui aprendendo no dia a dia a lidar com eles”. Profissional

“Precisa melhorar iss0. A gente tem alguns profissionais que v@o para congresso,
apresentam alguns projetos, mas nao sao muitos ndo”. Profissional

“Recebi o treinamento aqui. Fui a Bauru também, ficamos trés dias 14, foi uma
capacitacdo. Tem mais ou menos uns cinco anos. Aprendi muito, sobre a
documentacdo, faturamento, as coisas de inovacdo que podia trazer para ca”.
Profissional

“[...] para o profissional CLT o hospital fornece (apoio), a gente faz um planejamento
no comeco do ano, manda para o RH, avaliam, e vé dentro do possivel
financeiramente. Como agora tem o Smile?, se tem algum congresso fora, alguma
coisa, a gente tenta pedir com antecedéncia as passagens, [...] entdo vocé fica mais
preso a questdo financeira”. Gestéo

Quanto a existéncia de um sistema de monitoramento dos resultados do tratamento
(C21), observou-se um grau incipiente na equipe em geral, sendo a enfermagem e o servico

social as areas que mais desempenham o papel de “gestor de casos”.

“Todos os profissionais registram no prontuario a evolugdo dos pacientes, e vamos
observando os resultados”. Profissional

“Cada profissional acompanha os resultados de sua especialidade”. Profissional

“Pelo proprio prontuario, acompanhamos a evolu¢do dos casos, quando precisa, a
gente discute”. Profissional

“Por exemplo, se o paciente chegar aqui pequenininho ele passa pela equipe, se for
por exemplo uma fissura pré forame, com 6 meses, ele esta fazendo a cirurgia. Quando
ele vai fazer a cirurgia ele passa por mim no dia do internamento, ja sai com as
consultas marcadas de reviséo, para fono para cada 3 meses e assim vai. Ele sempre
vai passar pela enfermagem de 6 em 6 meses. E protocolo nosso. A gente vé no
prontuério o que ele tem feito, 0 que ndo tem. Se o paciente tem 5 anos, e no prontuario
ele nunca passou pela orto, eu vou encaminhar para orto. Entdo se esse paciente foi
para a orto e nunca mais voltou, ele tem 2 anos que ndo voltou, e ai ele vai para a
recepcao, a recepgdo sempre depois de dois anos encaminha para mim, a gente vé o
que esta faltando e encaminha o paciente. Ele nunca vai deixar, porque se eu ndo olho,
a assistente social sempre olha”. Profissional

Smile Train é uma instituicdo internacional ndo governamental, que oferece treinamento, financiamento e recursos
para capacitar equipes locais de paises em desenvolvimento para realizacdo do tratamento das fissuras labiopalatinas
(https://www.smiletrain.org).
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“A enfermeira tem um controle maior da evolucdo do paciente, porque sdo consultas
periddicas, ela monitora se tem muito tempo que o paciente ndo passa em alguma
especialidade, ai ela sempre encaminha” Profissional

A avaliacdo das praticas dos profissionais (C22), foi considerada ndo implantada, pois

os profissionais de maneira geral desconhecem as metas e indicadores do servico, inclusive de

sua propria especialidade. Essas informacdes estdo centralizadas na lideranca e nos

profissionais mais envolvidos com a gestdo (assistentes administrativos, enfermagem e servigo

social).

“A cada trés meses tem uma avalia¢do pela superintendéncia, toda a equipe do hospital
faz. E uma avaliacdo com base em indicadores. Eu forneco (a superintendéncia do
Hospital) essas informagdes a cada trés meses”. Gestédo

“A lideranga faz o controle e acompanhamento do trabalho dos profissionais. Tem
uma avaliacdo da qualidade feita em todo o hospital que contempla o Centrinho”.
Profissional

“Assim ndo, teve uma €poca que saia assim...meta de paciente marcado e atendidos,
eu acho que a gente tem o minimo que a gente tem que fazer, como a gente sempre
passa desse minimo, nunca foi chamado, mas eu ndo sei assim qual é a meta”
Profissional.

“Nao tenho conhecimento de como funciona esses indicadores, sei que eles existem”.
Profissional

Quanto ao sistema de avaliacdo da percepcao do paciente/familia sobre os servicos, este

também foi avaliado como nao implantado. Os entrevistados reconhecem a existéncia de

mecanismos como “Caixa de sugestoes e reclamacdes” e “Ouvidoria”, porém a maioria dos

profissionais ndo tem contato com o conteddo desse material.

“Tem ouvidoria, caixa de sugestfes e o paciente pode falar também com o
profissional”. Profissional

“A ouvidoria é do proprio hospital, o paciente vai faz a queixa ou a necessidade, eles
ai mandam, a gente tem que responder, e nesse processo também tem a pesquisa de
satisfagdo. E tem por exemplo, a pesquisa externa também através de folder, ai “a
qualidade” manda todo més. Dentro daquilo eu vou ver, eu encaminho para a
assistente social, ela verifica o que foi, se foi queixa ou se foi elogio, e ela entra em
contato com o paciente, ou para dar uma satisfacdo no sentido de agradecer se for
elogio, ou se foi queixa vemos 0 que houve e damos retorno ao paciente. Mas tem a
ouvidoria do hospital também, que ele pode ir 14, ai entra no sistema”. Gestao

“Sei que tem ouvidoria do Hospital, mas ndo tenho contato com essa parte, € mais a
lideranga e o servigo social”. Profissional

“Eu tenho um livro de registro das ocorréncias, reclamacdes, eu recebo da lider, os
comentarios e sugestdes, eu coloco e dou um retorno para o paciente”. Profissional
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A realizacdo de busca ativa dos casos faltosos (C25) foi avaliada como incipiente, e 0
contato, parceria e troca de informaces entre o0 servico e associacdes de apoio (C26) como nédo

implantado. No caso da busca ativa, verificou-se que € uma pratica bastante assistematica.

“No processo de atendimento a gente no dia a dia tenta ver o paciente que tem muito
tempo que ndo vem para alguma especialidade. A gente comegou a fazer revisdo de
prontuario para fazer (a busca ativa) [...]. Mas s6 uma vez por ano que a gente faz isso.
Mas, no dia a dia a gente observa, ai normalmente quem faz essa triagem é a
enfermeira. A partir de dois anos é considerado abandono, ai ele tem que comegar do
zero, é feita uma triagem para isso”. Gestéo

“Hoje por conta dos custos, a gente liga menos para os pacientes, mas liga sim”
Profissional.

“Antes a gente ligava quando o paciente faltava muito, mas agora com a reducdo de
custos, cortou o telefone, ndo da para ligar mais”. Profissional.

“[...] tudo isso é gasto para o hospital, entdo assim é um servico que o paciente é
responsavel pela vinda dele, pelo tratamento dele, o hospital ndo vai atrds. Antes até
ia, ligava”. Profissional

Foi observado também um distanciamento da gestdo do servico e da maioria dos

profissionais da Associacdo de Apoio ao Paciente Fissurado (APAF) de Salvador, Bahia.

“Tem a APAF, mas ¢ algo independente, ndo tem nenhuma relagdo com o Centrinho”.
Gestédo

“Tem a APAF, as vezes algum paciente que ndo tem onde ficar a gente orienta

procurar, mas nao tem muita relagdo”. Profissional.
“A relagéo ¢ pouco eficaz, no se comunica muito”. Profissional.

“A minha relagdo como a APAF poderia ser mais, mas ¢ uma falha minha, que poderia
me engajar mais. Quando eles (0s pacientes) chegam, se precisam de ficar na casa de
apoio, a gente manda procurar uma pessoa, uma pessoa certa dentro do hospital para
eles procurarem”. Profissional

“Eu ndo tenho uma informagdo precisa para te dar sobre isso, pode ser que o servigo
tenha e eu ignore, eu ndo fago e ndo tenho nenhum relacionamento”. Profissional

“Tenho, tem a APAF né, tem muita dificuldade financeira, precisa reerguer porque
por enquanto ela € inoperante. Ndo tem relagdo nenhuma (com o servigo). Antes as
relagcbes eram melhores, tanto que se criou a APAF, foi criada praticamente junto,
porque 14 em Bauru a APAF é muito forte, entdo desde o inicio tinha eles sempre
falaram que jé devia fazer logo a APAF”. Profissional.

“H4 muitas dificuldades nessa relagdo com o servi¢o” Profissional.

“Léa em Bauru eles tem a PROFIS, uma grande associacdo, entdo 14 tem acolhimento
da familia, acolhimento para o motorista, enfim € um sonho. Quando o Centrinho foi
criado, foi criada a APAF logo depois, tinha esse elo de ligagdo, s6 que foi rompido”.
Profissional
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A dimensédo da Reabilitacédo, considerando o escore global, apresentou um grau de
implantacdo avancado, alcancando mais de 84% dos pontos totais dessa dimensao. As excec¢des
foram a subdimensdo equipe e a area de servico social, que obtiveram grau intermediario
(Tabela 7).

A discussdo de casos em conjunto pela equipe (C27) apresenta dificuldades de

implantacdo, conforme evidenciado pelas falas dos entrevistados:

“Tem (discussdo de casos), quando tem necessidade sim, quando tem demanda.
Depende, pessoal de orto com bucomaxilo tem muito, por causa do enxerto e por causa
de ortognatica, eles se aproximam mais”. Gestao.

“Eles discutem o caso, mas ndo ¢ uma coisa formal, que eles se retinam num
determinado dia estabelecido. Existe de acordo com a demanda do paciente”.
Profissional

“Sim, o tempo todo, principalmente entre os dentistas, nds entramos o tempo todo na
sala dos profissionais”. Profissional

“Eu discuto muito os casos com o pessoal da cirurgia, existe mais uma comunicacao
intersetores, via prontuario [..] A gente tem acessibilidade de chegar aos
profissionais, mas ndo tem assim “sessdo de discussdo de casos”. Seria 6timo, seria
fundamental, a gente se comunica muito via prontuério, é todo mundo muito ocupado,
a maioria é pessoa juridica, [...] entdo se tivesse essa sessdo cientifica seria
interessante”. Profissional

“[...] a gente tem dentro do prontuario a consulta intersetores, onde pode fazer isso
por escrito, quando a gente precisa que o profissional veja, ou responda, a gente faz
iSS0 nessa parte intersetores, e a gente tem também quando precisa o contato verbal”.
Profissional

“Nao, fica mesmo a cargo dos profissionais que tomam essa iniciativa entre si, batem
na porta um do outro e discutem os casos”. Profissional

Verificou-se que a equipe incentiva a participacao do paciente e da familia no processo
de tratamento (C29), entretanto, alguns profissionais restringiram a participacdo do
paciente/familia a assiduidade nas consultas e outros revelaram aspectos sobre a forma como
essas orientacOes vém sendo realizadas, o distanciamento do processo terapéutico em si,
permeados pela questdo da vulnerabilidade social:

“Acho que a questdo do acolhimento aumenta a vontade de vim para ca fazer o
tratamento. As médes sdo muito responsaveis, casos muito isolados que a mae ndo é.

Eles (os pacientes) s6 ndo vém, pela questdo financeira, justamente € o transporte”.
Profissional

“A gente procura conscientizar o paciente que a participagdo dele é fundamental. Mas
as vezes é dificil. A vezes eles danificam o material, a prétese, muitos ndo entendem
o valor, a importancia daquilo”. Profissional

“Mesmo a gente tentando conversar, chamar a atengdo para a importancia de eles
perguntarem, esclarecer, da participacdo da familia, as vezes ainda é um pouco
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distante, afastada. E o proprio servico em si, ndo vejo uma preocupagao com esse
acolhimento total ndo”. Profissional

“J...] depende também da classe social, as vezes maes muito comprometidas e com
bom entendimento, outras comprometidas também, mas sem entendimento nenhum,
mas mesmo assim elas trazem, sabem que é importante para a reabilitagdo”
Profissional.

“As tenho dificuldade de tirar dividas. Porque um (profissional) nunca ¢ igual ao
outro né? Um profissional nunca € igual ao outro. Tem médico que entende quando
eu ndo venho, porgque muitas vezes eles reclamam comigo que eu falto muito, s6 que
minhas faltas ndo é porque eu ndo dou importancia, é porque ndo da, tem muitos que
ndo entendem. Eu faltava muito a do aparelho. Tem também a questdo do transporte,
porque eu esto trabalhando, mas eu trabalho hoje, vao fazer dois anos em junho, mas
antes eu ndo trabalhava, e ai era muito dificil pra mim”. Usudria

Sobre o fornecimento de informacdo e orientacdo sobre o tratamento ao paciente/familia
de forma ndo discriminatdria (C30), também foram verificados problemas na implantacéo:

“Eu acho que a recepcao poderia ser melhor, eu acho que os pacientes daqui carregam
um pouco o estigma do usudario de servigo publico, eu sinto que falta um acolhimento,
ndo do profissional, quando ele chega no profissional especializado ele é bem
acolhido, eu falo isso por todos, eu sinto que na entrada, ndo é o recepcionista em si,
mas o sistema esta o tempo todo dizendo para o paciente “olha, se vocé ndo se
comportar, vocé sera desligado” [...]”. Profissional

“[...] eu acho que 0 servico s6 existe por causa e para 0 usudrio, ele é nossa joia, as
vezes ele é tratado como um pedinte, como alguém pedindo um favor [...]”.
Profissional

“[...1 O que a gente vé muito hoje é paciente sendo barrado da cirurgia, porque diz que
é estético, claro que envolve a estética, mas que vai interferir na autoestima, na vida
daquela pessoa. [...]”. Profissional

“[...] eu precisei me afastar do servigo por causa da gravidez, ai tive minha filha, voltei
depois de trés anos [...] tém profissionais que ndo estd da mesma forma que antes,
antigamente a gente tinha mais facilidade para marcar, saber das coisas, tirava mais
as davidas, agora esta mais dificil”. Usuaria

Sobre o Servigo Social, os critérios que reduziram sua classificacdo e apresentaram
problemas na implantacdo foram: a articulacdo dos encaminhamentos para outros servicos da
rede conforme necessario (C64); a facilitacdo do contato do paciente com outras criancgas e suas
familias através de grupos de apoio (C65) e a realizacao de busca ativa dos casos faltosos (C66).

Observou-se que a articulagdo com outros servicos da rede SUS para facilitar o acesso

do paciente ao atendimento da sua demanda de salde apresenta fragilidades:

Tem 0 nosso servico aqui, entdo quando o paciente precisa de um neuropediatra,
quando mora em Salvador, a gente encaminha. Ou entdo quando ele ndo consegue no
interior dele a gente também encaminha, a gente tem esse contato, porque é um servico
que tem na casa. [...] Na &rea de genética, a gente encaminha para o Hospital das
Clinicas, mas é muito burocrético até chegar ao atendimento. Antes, quando era no
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antigo, no outro Centrinho, eu tinha o contato, eu ndo lembro o nome da geneticista,
mas eu falava com ela e o paciente era logo atendido, mas agora ndo tenho mais esse
contato”. Profissional

“Essa parte fica mais com a assistente social, com o profissional e a assistente social.
Se é algum profissional que a gente nao tem, eles ddo o encaminhamento, a requisicéo,
a assistente social indica, ja da o endereco. A documentacdo ortoddntica mesmo, o
paciente ja sai daqui direto para um local conveniado, eles ndo tém custo nenhum. O
paciente sempre sai com alguma orientagdo”. Profissional

“Eles ndo tém uma prioridade por serem fissurados ou por serem nossos pacientes, a
gente tem muita dificuldade de encaminhamento para neuro, entdo dentro do proprio
hospital muitas vezes eles ndo conseguem”. Profissional

Com relagdo ao contato do paciente com outras criangas e suas familias através de

grupos de apoio, também ha dificuldades de implantacéo:

“[...] eu acabo nao falando muito, eu poderia chamar a assistente social da APAF, para
poder falar sobre ela, a APAF, dizer a importancia”. Profissional

A realizacdo de busca ativa dos casos faltosos é pouco sistematica e limitada. Esse

aspecto foi evidenciado tanto na analise da subdimensao da Geréncia (C25), do Servico Social
(C66) e na dimenséao de Resultados (C69).

“Infelizmente ndo fazemos muito (busca ativa), eu gostaria que tivesse, mas nao tem,
eu quando trabalhava no outro servigo eu fazia” Profissional.

“Antes a gente ligava quando o paciente faltava muito, mas agora com a reducdo de
custos, cortou o telefone, ndo da para ligar mais”. Profissional

Outro achado relevante com relacdo aos profissionais da reabilitacdo, foi o

distanciamento da perspectiva da Salude Coletiva ao falar do SUS e pouco envolvimento com a

gestédo do servigo:

13

[...] inclusive eles (os pacientes) ndo acreditam que aqui é SUS, pensam até que ¢
particular, porque é muito bem localizado, planejado, e estruturado, entéo eles acham
que precisam pagar alguma coisa [...]”. Profissional

“[...] eu sei que o SUS tem uma proposta linda, se for colocar em teoria, se ela
funcionasse como deveria. Mas, se a gente esta conseguindo fazer tudo que faz, e se
é 0 SUS que esta custeando, entdo ele esta cumprindo o que tem que fazer. Eu néo sei
quais séo as dificuldades enfrentadas, porque eu tenho o meu olhar muito voltado para
0 paciente, eu ndo tenho um olhar para fora, para a captacéo de recursos, isso eu ndo
sei te dizer. [...] Talvez se 0 SUS tivesse mais recursos poderiamos atender muito mais
paciente, abrir mais salas para que a gente ndo tivesse uma demanda reprimida”.
Profissional

“[...] as decisdes administrativas s3o passadas para a gente através de CI e nés
assinamos o recebimento da Cl. Os assuntos relacionados ao funcionamento mesmo
sdo discutidos nessas reunides maiores, mas aquilo que é mais técnico, [...] as questdes
administrativas a gente tem uma lider que faz essa parte de administracdo né, ela nos
passa as decises”. Profissional.
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“[...] Néo participo (da gestao), fico na minha especialidade mesmo”. Profissional

Na dimensdo de Resultados, a questdo da busca ativa dos casos faltosos ja foi
mencionada. Nesse particular, cabe destacar que a cobertura da reabilitacdo cirirgica com base
na estimativa de prevaléncia nacional (1,54/1000 nascidos vivos) pode ser considerada com
implantacdo avancada. Esta estimativa esta baseada no calculo do nimero de nascidos vivos no
estado da Bahia no ano de 2015 (206.485 nascidos vivos) (BAHIA, 2015). Assim, o nimero
estimado de casos novos de fissura labiopalatina por ano seria de aproximadamente 318 casos.
Como foram realizadas 281 cirurgias no Centrinho em 2015, a cobertura foi neste ano de 88%.
Essa também é uma estimativa, haja vista que nem toda cirurgia foi de caso novo. E portanto,

necessario considerar que, provavelmente a cobertura de caso novo seja menor.

3.2 O Centrinho na Babhia: indicios da necessidade de expansao

As Obras Sociais Irma Dulce (OSID) foi fundada no dia 26 de maio de 1959 pela freira
baiana Irma Dulce. A instituicdo é fruto da trajetdria da religiosa que peregrinou durante mais
de uma década em busca de um local para abrigar pobres e doentes recolhidos das ruas de
Salvador, Bahia. A origem da OSID data de 1949, quando Irmé& Dulce pediu autorizacdo a sua
madre superiora para abrigar cerca de 70 enfermos em um galinheiro situado ao lado do
Convento Santo Antdnio (OSID, 2015).

A OSID é uma associacdo de direito privado de carater filantrépico e de fins nao
econdmicos, reconhecida como de utilidade publica em nivel federal, estadual e municipal,
certificada como Entidade Beneficente de Assisténcia Social (OSID, 2003). Alguns tragos sao
marcantes na organizacdo: a imagem da fundadora permanece viva até os dias atuais, a crencga
na forca do voluntariado, a dependéncia de recursos externos, a habilidade de transitar entre o
poder plblico e a iniciativa privada (FRAZAO e RAMOS, 2006).

Atualmente, a entidade filantropica abriga um dos maiores complexos de saude do pais
com todos os atendimentos prestados pelo Sistema Unico de Satde (SUS), com cerca de 4
milhGes de atendimentos ambulatoriais por ano a usuérios do SUS, idosos, pessoas com
deficiéncia e com deformidades craniofaciais, pacientes sociais, pessoas em situacao de rua,
usuarios de substancias psicoativas e criangas e adolescentes em situagao de risco social. Sdo
servicos distribuidos em 21 nucleos que prestam assisténcia a populacdo de baixa renda nas

areas de Saude, Assisténcia Social, Pesquisa Cientifica, Ensino em Saude, Educacdo e na
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preservacao e difusdo da historia de sua fundadora (OSID, 2015), sendo um desses nucleos o
Centro de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (Centrinho).

O Centrinho das Obras Sociais Irma Dulce é a segunda maior unidade para reabilitacdo
de pessoas com fissuras labiopalatinas do pais (OSID, 2015). Foi inaugurado em setembro de
1997, e sua criacdo foi resultado de condicdes de possibilidades concretas de financiamento de
alta-complexidade iniciado por ato do Estado brasileiro a partir de 1993, associados a conjuncgéo
de disposicdes distintas dos diferentes agentes fundadores na Bahia, ou seja, disposicdes
politicas, religiosas, filantropicas e econémicas, com uso do capital especifico de cada um
desses agentes (BOURDIEU, 2014), e do grande capital simbdlico acumulado pela fundadora
da OSID (CHAVES, SOUZA, ALMEIDA, 2016).

O Centrinho oferece servicos integrados de assisténcia social, psicologia, cirurgia,
anestesia, odontologia, enfermaria, fonoaudiologia, clinica médica, otorrinolaringologia e
audiometria aos pacientes. A estrutura de atendimento odontoldgico dispde de servigos de
clinica odontoldgica, odontopediatria, ortodontia, endodontia, periodontia, protese e cirurgia
bucomaxilofacial (OSID, 2015).

No Quadro 4 estdo sistematizadas informacdes sobre a producdo cirurgica, ambulatorial,
bem como sobre caracteristicas do perfil dos pacientes cadastrados no Centrinho de Salvador,
Bahia.

A estimativa de cobertura de cirurgias reparadoras da FLP proposta no presente estudo
foi de 88%, entretanto ha indicios da necessidade de expansdo da capacidade instalada de

atendimento, cirdrgico e ambulatorial, reportada pelos informantes-chave:

“Eu acho que tem que ver, por exemplo eu estou marcando enxerto para outubro, é
um prazo razoavel, ndo é uma espera longa, mas o cirurgido plastico ndo tem vaga.
Eu acho que teria que colocar mais um cirurgido plastico, eu acho que agilizaria mais”.
Profissional

“Tem sim, principalmente ortodontia, protese de fala e atendimento clinico, aqui
precisa triplicar, para poder se tornar mais dindmico o tratamento, mais rapido, por
exemplo as vezes vem o paciente do interior cheio de cérie, se tivesse mais
atendimento diminuiria bastante o tempo do tratamento”. Profissional

“A agenda da gente ¢ lotada. Normalmente meu paciente vem todos 0s meses,
manutencdo mensal. Normalmente eles conseguem marcar, mas assim se por
exemplo, ele falta essa manutencéo, pra ele entrar na roda de novo ai ele ndo acha
consulta pra mais cedo, ele precisa voltar depois”. Profissional

“Antes era mais facil, agora tem um pouco de dificuldade, porque aumentou muito,
tem muita gente. Na espera para essa cirurgia (rinoplastia /correcdo do nariz) agora eu
fiquei quase trés anos esperando, agora consegui. Usuario
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Quadro 4. Informagbes sobre produgdo cirargica, ambulatorial e perfil de pacientes cadastrados no
Centrinho, Salvador, Bahia. 2016.

Informacéo Quantitativo Observacdes

N° de pacientes cadastrados atualmente* 3.000 Referéncia: ano de 2016

Meédia de casos novos por ano* 240 Referéncia: ano de 2015

Meédia de cirurgias por més* 25-30

Média de cirurgias por ano* 280- 300 Cirurgias plasticas, de enxerto 6sseo e
cirurgia ortognatica

Cirurgias realizadas em 2015 281 Cirurgias plasticas, de enxerto 6sseo e
cirurgia ortognatica

Estimativa de cobertura do servigo*** 88% Calculo com base na prevaléncia

nacional de 1,54/1000 NV**** na Bahia
em 2015 (206.485) e no n° de cirurgias
feitas pelo Centrinho em 2015 (281)

Atendimentos ambulatoriais mensais* 6000 — 8000 | Oscila a depender do més do ano.
Atendimentos ambulatoriais ano* 89.323 Referéncia: ano de 2015

N° médio de pacientes que deixam de frequentar 30%

0 Servigo por mais de 2 anos* -

N° de pacientes operados antes dos 12 ou 24 50% -

meses (cirurgia plastica — queiloplastia e
palatoplastia)*

Dos pacientes que deixam de frequentar por 10% -
mais de 2 anos, percentual foi contatado pelo

Servico

Percentual de casos em individuos com 94,6% -
condicdo socioecondmica vulneravel **

Percentual de pacientes classificados como 66,4% -
muito pobres**

Pacientes do interior da Bahia** 67,1% -
Pacientes com idades entre 0-5 anos* 37,3% -
Pacientes com idades entre 0-20 anos* 69,2% -

Fontes: *Informacgdes disponibilizadas pela Gestdo; ** Informacdes coletadas em Evento Cientifico da area
realizado em Salvador, Bahia, 2016; *** Indicador proposto pela autora. NV = nascidos vivos (SESAB, 2015)

4 DISCUSSAO

Esse estudo apontou que o caso particular do Centro de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais de Salvador, Bahia, apresentou implantacdo avancada, com 86,2% da pontuacao
maxima proposta, atendendo assim em mais de 80% aos critérios estabelecidos com base na
literatura nacional e internacional (WHO, 2002; GRACIANO, TAVANO e BACHEGA, 2007,
ACPA, 2009; 2015; SOUZA-FREITAS et al. 20123, 2012b, 2012c; 2013). Nesse sentido, este
servico é resultado concreto da criacdo de novas instituicdes (PINELL, 2011) pelo crescimento
da rede de servicos de atencio a pessoa com fissura labiopalatina (FLP) no Sistema Unico de

Saude (SUS) a partir da década de 1990, revelando processo de consolidagdo dessa politica de



61

salde, enquanto resposta do estado brasileiro a este flagelo social (PAIM, 2014; PINELL,
2010).

O consenso em torno da imagem-objetivo de atencéo a pessoa com FLP

O consenso em torno da imagem-objetivo estabelecido pelos especialistas consultados
demonstrou que a Gestdo dos servicos de atencdo a pessoa com FLP deve contemplar
principalmente a garantia de existéncia e funcionamento de uma equipe multidisciplinar, de
protocolos de tratamento discutidos e acordados em equipe, de servico de registros e prontuarios
dos pacientes e de infraestrutura adequada do servico com provimento regular de insumos. E
esperado também que essa gestdo promova reunides regulares entre membros da equipe;
articule os encaminhamentos do paciente na rede de atencdo; fomente acdes de treinamento e
apoio a educagédo permanente dos profissionais; monitore os resultados do tratamento; avalie as
praticas dos profissionais; avalie a percepcao dos usuarios sobre 0s servigos; promova espagos
de educacdo em salde para os pacientes e familiares; garanta a realizacdo de busca ativa dos
casos faltosos e estabeleca relacdo de contato; parceria e troca de informacdes com associacdes
de apoio (WHO, 2002; GRACIANO, TAVANO e BACHEGA, 2007; ACPA, 2009; 2015;
SOUZA-FREITAS et al. 2012a) .

Houve grande aceitacdo dos especialistas aos critérios propostos em todas as dimensdes,
visto que ndo foram sugeridas modifica¢6es ou inclusdes, e ao final da segunda rodada, somente
quatro critérios foram retirados da matriz inicialmente enviada. O menor nivel de importancia
e menor grau de consenso observado na subdimensdo da Geréncia pode estar relacionado a
formacdo do especialista na area da fissura labiopalatina ser mais voltada para aspectos da
reabilitacdo. Essa hipotese emergiu durante a pesquisa dos Curriculos Lattes para composicao
do comité, onde foram encontrados poucos especialistas com formacdo em Gestdo em Salde e
nenhum com formac&o em Saude Coletiva.

E consenso na literatura (WHO, 2002), e também entre os especialistas consultados, a
necessidade de infraestrutura adequada. No caso do Brasil, 0 documento que embasa 0s
requisitos necessarios para o credenciamento de servigos nessa area ao Sistema Unico de Satde
(SUS) é a Portaria SAS/MS n° 62 (BRASIL, 1994). Os custos da atencdo a salde nessa area
s&o elevados por atingir todos os niveis de complexidade (WHO, 2002; MONLLEO e GIL-DA-
SILVA-LOPES, 2006). Nesse estudo avaliativo, o Centrinho de Salvador, Bahia, alcangou grau
avancado de implantacdo da infraestrutura e provimento regular de insumos, o que representa
a superacdo de um desafio por parte da instituicho no ambito do SUS, com historica
insuficiéncia de recursos. Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes (2006) destacam que o valor
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anualmente dispendido para procedimentos hospitalares na area das anomalias craniofaciais
aumentou cerca de 165% entre os anos de 1999 e 2003.;, Todavia, diferencas regionais
importantes sdo observadas, sendo os dois extremos representados pelas regibes Norte e
Sudeste.

O critério retirado da Enfermagem diz respeito ao encaminhamento do neonato para
avaliacdo audioldgica, o qual foi incluido com base nos parametros da ACPA (2009), que
coloca essa atribuicdo como “normalmente” da enfermagem, corroborando com o achado do
presente estudo da enfermeira como principal “gestora do caso”. Outros trabalhos na literatura
reforcam esse papel da enfermagem (SPIRI; LEITE, 1999; SANTOS et al., 2014). Por sua vez,
os trés critérios retirados da Psicologia também foram baseados nas recomendacgdes norte-
americanas e estdo associados ao rastreamento para potenciais distarbios cognitivos e/ou de
aprendizagem que comeg¢am na infancia, bem como com a comunicagdo do servico com a
escola do paciente de forma periddica (ACPA, 2009; 2015). Apesar desses aspectos nao terem
alcancado o consenso entre os especialistas consultados, € preciso considerar as possiveis
repercussdes da FLP no desenvolvimento dos individuos acometidos, visto que, as dificuldades
de comunicag&o e socializacdo podem interferir no seu processo de aprendizagem (COLARES
e RICHMAN, 2002; MAGGI e SCOPEL, 2011).

O grau de implantacdo da atencéo a pessoa com fissura labiopalatina em Salvador, Bahia

Esse estudo apontou que Centro de Reabilitacdo de Salvador, Bahia, foi classificado
como avancado na atencdo a pessoa com FLP, especialmente na Organizagdo da atencdo e na
Reabilitacdo. A Geréncia e a dimensdo de Resultados apresentaram, respectivamente, grau de
implantacéo incipiente e intermediario.

O modelo l6gico que embasou essa avaliacdo foi construido a partir de uma concepgao
ampliada de satde e convergente com os principios do Sistema Unico de Satde (SUS), com
destaque para a universalidade, a integralidade, a participacdo social e o direito a informacao
(ALMEIDA et al. 2016). Assim, os critérios propostos na dimensdo da Gestao, sobretudo na
subdimensdo da Geréncia, contemplam elementos da gestdo dos servigos que além de
recomendados pela literatura internacional e nacional, podem potencializar o cumprimento dos
principios e diretrizes do SUS (WHO, 2002; TRINDADE e SILVA-FILHO, 2007; SOUZA-
FREITAS et al. 2012a).

A atencdo a pessoa com FLP demanda profissionais especializados e vinculagdo do
servigo com uma unidade hospitalar para realizacdo dos procedimentos de alta complexidade
(WHO, 2002; MONLLEO e GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006). Considerando a predominancia



63

de préticas tradicionais do modelo biomédico nessas unidades hospitalares, Campos e Amaral
(2007) reforcam a necessidade de trazer para a préatica clinica saberes provenientes da Salude
Coletiva, Saude Mental, do Planejamento e da Gestao, e das Ciéncias Sociais e Politicas, com
vistas a empreender mudangas estruturais e organizacionais mais alinhados com os principios
do SUS.

No caso do centro estudado, esse processo de transformacéo das praticas profissionais
na direcdo de uma clinica mais ampliada, mais proxima da gestdo do servigo e dos proprios
usuarios, esbarra em dificuldades que véo desde o entendimento dos determinantes sociais em
saide (CAMPOS; AMARAL, 2007), até as multiplas formas de vinculagdo trabalhista dos
profissionais. Verificou-se que o fato dos ndo celetistas estarem no servico em horéarios pré-
definidos, possuirem menor carga horaria e outros vinculos dificulta a realizacdo de reunides
regulares e encontros com a equipe.

O desconhecimento dos indicadores e metas do servico por parte da equipe do Centro é
também um elemento que reforca esse distanciamento da gestdo. O modelo proposto para a
gestdo do SUS é apoiado na ideia do trabalho em equipe e em colegiados que garantam que o
poder seja de fato compartilhado por meio de diagndsticos, analises, avaliacGes e decisdes
construidas coletivamente pelos gestores, trabalhadores da salde e usuarios (CUNHA e
MAGAJEWSKI, 2012). Assim, ainda que o servico tenha um modelo préprio de gestdo, o
maior envolvimento dos profissionais, a incorporacdo mais efetiva da percep¢do dos usuarios
sobre o servico e a ampliacdo de espacos de educacdo em salde sdo estratégias para
potencializar uma gestdo mais democratica e participativa.

A concepcdo de uma gestdo mais participativa no SUS também caminha em paralelo
com uma politica de valorizacdo dos trabalhadores (CUNHA e MAGAJEWSKI, 2012). A
questdo dos treinamentos e apoio a educacdo permanente se mostrou incipiente no caso
estudado, e merece ser problematizada sobre dois aspectos: a importancia da educacdo
continuada para transformacdo das praticas e motivacdo profissional (CUNHA e
MAGAJEWSKI, 2012), e, no caso particular da fissura labiopalatina, para viabilizar processos
de atualizacdo da expertise do profissional, refletindo na manutencdo da exceléncia dessa
atencdo (WHO, 2002; ACPA, 2009).

Outro aspecto que merece destaque em relacdo a dimensdo da Gestdo, que também
permeia as demais dimensfes da Reabilitacdo e Resultados, € a busca ativa dos casos faltosos.
Embora tenha sido um critério com médio grau de consenso entre os especialistas consultados
nesse estudo, a literatura reforca a necessidade de a equipe realizar a gestdo de casos integrada
para garantir a qualidade e a continuidade da assisténcia ao paciente e acompanhamento
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longitudinal e para uma reabilitagdo mais efetiva das sequelas decorrentes da fissura
labiopalatina, que envolvem desde aspectos de fala, alimentacdo, estética facial, até questdes
de ordem psicoldgica e social (WHO, 2002; ACPA, 2009). Somado a isso, a busca ativa dos
casos para continuidade do processo de tratamento converge com o principio da integralidade
do Sistema Unico de Satde (BRASIL, 1990), e com o compromisso do servigo com a incluso
social desses individuos (WHO, 2002).

Cabe falar sobre a articulacdo dos encaminhamentos na rede SUS pela gestdo do servico.
Esse critério obteve grau intermediario de implantacdo, e assim como a busca ativa esta
relacionado com a integralidade da atencdo. Cecilio e Merhy (2003) afirmam que a construcéo
da linha do cuidado em funcdo do usuario e de suas necessidades de saude implica a necessidade
de compromisso entre os profissionais e gestores dos diversos pontos de atencdo, com vistas a
garantir uma coordenacdo responsavel desse cuidado.

Importante discutir também as dificuldades de relacionamento do servico com a
Associacdo de Apoio ao Paciente Fissurado (APAF) de Salvador, Bahia. Essa ndo é uma
realidade apenas do Centrinho baiano. Estudo de Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes (2006) sobre
0s centros de reabilitacdo de anomalias craniofaciais no SUS, mostrou que 14 (58,3%) deles
ndo mantém qualquer contato com as associacOes de pais e portadores de anomalias
craniofaciais. E preciso avancar nesse debate, pensando num servico comprometido com as
necessidades de saude do usuario, visto que mais de 60% dos pacientes do Centrinho sdo do
interior da Bahia e considerados muito pobres (OSID, 2016).

O processo historico e organizacional de associacfes de pais e portadores de fissura
labiopalatinas foi desenvolvido em 1995/1996 a partir da experiéncia no Servico Social do
HRAC/USP (GRACIANO, 2003). A criacdo da Rede Nacional de AssociacGes de Pais e
Portadores de Fissuras Labiopalatais (Rede PROFIS) foi fundamental no processo de
descentralizacdo desses centros para as regides brasileiras. A autora destaca ainda que as
associacOes sdo consideradas espacos importantes de participacdo e de criacdo de servigos de
reabilitacdo no pais, além da preocupacdo em garantir acesso a continuidade de tratamento,
contribuindo para redugédo dos abandonos (GRACIANO, 2003).

Os papeis de cada especialista da Reabilitacdo e a importancia da atuacdo
interdisciplinar estdo bem estabelecidos na literatura cientifica da area (WHO, 2002; ACPA,
2009; SOUZA-FREITAS et al. 2012a, 2012h, 2012c; 2013). Todavia, a pesquisa de campo
revelou a existéncia de disputas entre as especialidades pelo protagonismo no processo de

reabilitacdo, j& evidenciadas em estudo anterior sobre o Centro (CHAVES; SOUZA;
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ALMEIDA, 2016), as quais podem ser objeto de analises mais aprofundadas a partir de
referenciais sociologicos, na tentativa de contemplar ao maximo a sua complexidade.

A inclusdo dos quatro critérios de resultados na matriz de avaliacao foi realizada com
vistas a contemplar as sequelas mais marcantes das pessoas com FLP: a deformidade facial,
corrigida cirurgicamente, e a alteracdo de fala, dependente de um tratamento fonoaudiol6gico
continuo e efetivo. O indicador proposto com base na prevaléncia nacional de FLP (1,54/1000
nascidos vivos) estimou uma cobertura em torno de 88% dos casos, todavia os dados obtidos
do numero de cirurgias realizadas no ano incluem cirurgias secundérias, portanto a cobertura
de cirurgia priméria € menor. Sugere-se a incorporacao na equipe de mais um profissional que
realize as cirurgias de correcdo de labio e palato, no sentido de aumentar a cobertura real. Além
disso, realizacdo de cirurgias de casos novos até os 12 meses de idade (padrdo ouro/sempre que
possivel) encontra dificuldades também no fato de muitos pacientes chegarem ao servico apés
essa idade. Sugere-se ampliacdo da divulgacdo do Centrinho entre as maternidades e outros
servicos de saude do estado da Bahia. Os critérios propostos no instrumento sdo uma
aproximacdo dos resultados, estudos especificos de avaliacdo de resultados e impactos sdo
necessarios. A sistematizacdo dos dados do servico é fundamental para objetivar os resultados
alcancados pelo mesmo, para o célculo da cobertura da cirurgia primaria de casos novos por
exemplo, bem como para 0 acompanhamento da proporcéo de faltosos que foram buscados
ativamente.

Com relacdo ao atendimento fonoaudioldgico ambulatorial, considerando que a maior
parte dos pacientes sdo do interior do estado, e a existéncia de dificuldades de transporte para
assiduidade ao tratamento conforme estabelecido no critério proposto, é preciso ampliar 0s
pontos de atencdo da rede SUS para descentralizar o acesso. Sugere-se também que 0s
profissionais do Centrinho estreitem as relacdes com os fonoaudiélogos do interior, no sentido
de fornecer um apoio especializado, evitando o abandono e consequentemente, pouco resultado
na reabilitacdo da fala.

A percepc¢do dos usuarios ndo foi um atributo avaliado, entretanto, a amostra de usuarios
entrevistada foi fundamental para complementar as evidéncias sobre o grau de implantagéo, na
perspectiva da triangulacdo das fontes de informacdo (DENZIN; LINCOLN, 2006). Destaca-
se a maior valorizagdo dos procedimentos cirdrgicos por parte dos pacientes, achado que
corrobora o peso do estigma da deformidade facial que a pessoa com FLP carrega desde o
nascimento (PEREIRA e MOTA, 1997). A avaliacdo da implantacéo revelou que conforme
defende Pinell (2010) ha evolucao no “front de luta” e efeitos concretos com a implantagado

desse servico e grupos profissionais nele especializados. A mudanga na luta contra esse
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“flagelo” ainda estd no plano da reabilitagdo. Poucos esforcos t€ém sido feitos na prevengdo
primaria, pelo pouco conhecimento acumulado sobre essa tematica. A analise das diferentes
posicBes dos agentes e seus capitais e sua relagdo com o contexto de implantacdo devem ser
melhor investigados em estudos posteriores.

O instrumento proposto foi validado por especialistas com grande expertise e
experiéncia na tematica, e pode contribuir para o aprimoramento dos centros de atencdo a
pessoa com FLP no Brasil. Cabe destacar que a matriz desenvolvida reflete uma imagem-
objetivo de um servico com condic¢es 6timas de gestdo e reabilitacdo, e essa provavelmente
ndo seja a realidade da maioria dos centros. Além dos 28 servicos cadastrados atualmente no
MS, ha outros locais que oferecem a reabilitacdo, principalmente cirdrgica, da FLP. O estudo
avaliativo de outros casos se faz necessario para o aperfeicoamento do instrumento e fomentar
0 debate em torno da necessidade de rever as diretrizes de credenciamento no SUS, no sentido
garantir a distribuicdo de recursos para centros com menor grau de implantacdo e incentivar a

ampliacdo e melhoria da rede a médio e longo prazo.

5 CONSIDERACOES FINAIS E RECOMENDACOES

N&o houve dificuldades em alcancar o consenso da imagem-objetivo da atencdo a
pessoa com fissura labiopalatina, e isso pode estar relacionado ao fato dos critérios e padrdes
de atencéo estarem bem estabelecidos na literatura internacional. No &mbito nacional destaca-
se 0 HRAC-USP, centro pioneiro, hoje a principal referéncia na pesquisa, ensino e assisténcia
nessa area no Brasil. O modelo de atencdo em centros especializados foi adotado na realidade
brasileira, sendo esses centros financiados em grande parte do pais por recursos do SUS.
Portanto, a modelizacdo proposta nesse estudo contribui para a incorporacdo dos principios e
diretrizes do SUS na implantacdo dessas intervencoes.

A partir dos pontos para melhoria identificados, recomenda-se:

a) Reunides mais regulares entre a equipe com pautas administrativas, bem como

discussdo de casos e monitoramento dos resultados de tratamento;

b) Utilizacdo de formas de interacdo e discusséo de casos online entre 0s membros da
equipe, a exemplo de uma rede social direcionada para esse propoOsito ou um
ambiente virtual como 0 moodle.

c) Criacdo de estratégias de divulgacdo sobre os indicadores e metas do servigo para

conhecimento dos profissionais;
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d) Estabelecimento de um calendéario de eventos e sessfes cientificas, treinamentos e
capacitacoes;

e) Utilizacdo de estratégias alternativas de menor custo para busca ativa, a exemplo das
novas tecnologias e aplicativos de celulares para envio de mensagens de textos como
0 Whatsapp;

f) Potencializacdo da educacdo em salde realizada na sala de espera, contemplando
abordagens de orientacdo, prevencdo, mas também de promocdo da salde e
participacdo social;

g) Qualificacdo da recepgéo sobre acolhimento e humanizagao no SUS;
h) Estreitamento lacos com a Associacdo de Apoio e assim, implantacdo em conjunto

de estratégias de atencdo psicossocial;

i) Pesquisa e divulgacéo entre a equipe dos principais pontos de atencéo da rede SUS
na capital e principais cidades do interior para encaminhamento das demandas do
paciente com FLP ndo contempladas pelo servico, a exemplo de especialidades
como geneticista e neurologia.

j) Fortalecimento do papel da gestdo e do servico social na articulacdo dos
encaminhamentos pela rede SUS, no sentido de garantir que oS pacientes
encaminhados sejam acolhidos;

k) Ampliacdo do servico de reabilitacdo cirdrgica e ambulatorial;

I) Estabelecimento de parcerias ensino-servi¢co, criacdo de residéncias

multiprofissionais.

O grau de implantacdo do Centro de Reabilitacdo de Salvador, Bahia, foi considerado
avancado, reiterando o reconhecimento que 0 servi¢o possui enquanto centro de exceléncia e
de grande relevancia para as regides Norte e Nordeste. Sugere-se que esta proposta
metodoldgica seja replicada para avaliacdo da implantacdo dos outros 27 Centros no Brasil,
com vistas a colaborar com o aprimoramento da referida politica. As reflexdes criticas e
sugestdes de mudancas de praticas carregam o olhar da Saude Coletiva e visam fomentar o
debate em torno da necessidade de mobilizar profissionais, gestores e usuarios para a construgédo
de um servico que busque superar suas dificuldades e se constituir em um servico de qualidade
financiado pelo SUS.

O foco desse estudo foi a avaliacdo do grau de implantagdo em um caso selecionado.
Esse tipo de pesquisa avaliativa é umas das possibilidades dentro do leque de abordagens
tedricas-metodoldgicas da Avaliacdo em Saude. A discuss@o em torno das potencialidades e
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pontos para melhoria ndo se esgota aqui. E necesséario avancar no processo de analise da
implantacéo, na tentativa de compreender melhor os fatores que estdo influenciando a variacéo
de implantacdo entre os critérios propostos. Estudos avaliativos sobre a percepc¢éo dos usuarios,
0s resultados, 0 acesso e a cobertura, e a qualidade técnico-cientifica podem ser empreendidos

para avancar no aperfeicoamento do servigo.
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APENDICE A

Matriz com indicadores, critérios e padrdes* — atencao a pessoa com fissura labiopalatina (FLP) *Com base nas recomendages internacionais (WHO, 2002 e
ACPA, 2009; 2015), Portaria SAS/MS n° 62 (BRASIL, 1994) e publica¢es do HRAC/USP (SOUZA-FREITAS et al. 2012a, 2012b, 2012c; 2013); GRACIANO, TAVANO e
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Dimensao

Padréo esperado

1. Gestao

1.1 Organizacdo da atencdo

a)

H& equipe multidisciplinar de especialistas (enfermagem. cirurgia, fonoaudiologia, odontologia geral e pediatrica, ortodontia, cirurgia
bucomaxilofacial, reabilitacdo oral, pediatria, otorrinolaringologia, servico social e psicologia)

b)

Existe um coordenador de equipe

c)

H& um protocolo de tratamento da fissura labiopalatina discutido e acordado em equipe

d)

H& um servigo de registros e prontuarios dos pacientes

)

H& manutengdo da infraestrutura adequada *do servigo e provimento regular de insumos

Infraestrutura adequada*

a)

O atendimento ambulatorial e hospitalar é realizado na mesma estrutura

b)

Possui unidade de internacdo para criangas e adultos

c)

Possui centro cirurgico com salas equipadas

d)

Possui sala de recuperacdo dentro do bloco cirdrgico equipada com monitor cardiaco e desfibrilador, e outros materiais necessarios as urgéncias
cardiorrespiratorias

e)

Possui sala para pequenas cirurgias (dentisterias)

f)

Possui consultérios odontolégicos e equipamentos para realizagdo de radiografias, cirurgias bucomaxilofacial e implantes dentérios

9)

Possui sala de exame especializada em fonoaudiologia

h)

Possui ou terceiriza Servicos de Apoio Diagndstico e Terapéutico (Lab. de Patologia Clinica, de Protese e Ortodontia)

i)

Possui um servico de documentacdo com capacidade de documentar a sequéncia do tratamento

)

O estabelecimento possui servigo de anestesia, cirurgia plastica estética reparadora

k)

Possui servico de otorrinolaringologia e sala para videofluoroscopia

1)

Possui servico de clinica médica
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1.2 Geréncia

2)

Ha reunides regulares entre membros da equipe

b)

Os encaminhamentos para atendimentos na rede de aten¢do do SUS séo articulados pela gestdo

c)

Ha treinamentos internos e apoio a educagdo permanente para os profissionais da equipe

d)

Ha um sistema de monitoramento dos resultados do tratamento

€)

H& um sistema de avaliacdo das praticas dos profissionais

f)

H& um sistema de avaliacdo da percepcao do paciente/familia sobre os servicgos

9)

H4 espacos de educacgdo em salde para os pacientes/familia

h)

Hé realizacdo de busca ativa dos casos faltosos

i)

Hé relacdo de contato, parceria e troca de informagfes entre o servico e associa¢des de apoio

2. Reabilitacéo

2.1 Equipe

a)

Estabelece o protocolo terapéutico e discute casos em conjunto

b)

Faz acolhimento inicial do paciente/familia

c)

Incentiva a participacéo do paciente e da familia no processo de tratamento

d)

Fornece informacdo e orientacdo sobre o tratamento ao paciente/familia de forma néo discriminatéria

2.2 Cirurgia Plastica

a)

Realiza avaliagdo inicial, diagndstico e planejamento do tratamento cirlrgico

b)

Realiza cirurgia de labio aos 3 meses de idade

©)

Realiza a cirurgia primaria de palato aos 12 meses;

d)

Reavalia o paciente aos 06 anos de idade e programa as cirurgias secundarias

)

Coordena os procedimentos cirirgicos para minimizar o nimero de exposic¢des e anestésicas hospitalizacbes

f)

Discute 0 momento das cirurgias secundarias apds avaliagdo em conjunto com a equipe

9)

Informa e discute sobre as cirurgias secundarias com o paciente/ familia para que os objetivos sejam entendidos e expectativas sejam realistas

2.3 Fonoaudiologia

a)

Realiza avaliagdo inicial e fornece orientacdes & familia

b)

Realiza avaliagdo pré e pos operatdria durante a palatoplastia;

c)

Realiza avaliacfes da fala inicial e periédicas ao longo do desenvolvimento do paciente

d)

Realiza terapia de fala precoce para facilitar o desenvolvimento dos sons da fala e estabelece um programa de casa a ser realizado pelos pais e outros
cuidadores;

)

Participa do planejamento da cirurgia ortognatica em conjunto com o ortodontista e cirurgido bucomaxilofacial
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2.4 Ortodontia

2)

Realiza ortodontia preventiva e tratamento ortoddntico continuo (denti¢do decidua, mista e permanente);

b) Realiza documentacédo ortoddntica — fotografias faciais e dentarias, modelos de gesso, radiografias extraoral e intra-orais - em geral, aos 9 anos, 12

anos e 18 anos de idade para avaliar e acompanhar o crescimento e desenvolvimento dental e facial.

c)

Participa do planejamento da cirurgia ortognatica em conjunto com o cirurgido bucomaxilofacial e fonoaudi6logo

2.5 Cirurgia Bucomaxilofacial:

a)

Realiza avaliagdo do paciente e fornece orientagfes pré e pds-operatorias

b)

Realiza cirurgias orais menores conforme necessidade do caso

c)

Realiza cirurgia de enxerto 6sseo alveolar conforme planejamento do caso (entre 9 e 12 anos)

d)

Realiza cirurgias ortognaticas conforme planejamento do caso em conjunto com o ortodontista e fonoaudiologo da equipe

2.6 Odontologia clinica/ Odontopediatria

a)

Realiza avaliagdo inicial desde os primeiros meses de vida e orienta a familia;

b)

Promove cuidados de saude primarios e manutencdo de rotina ao longo da vida

c)

Encaminha para atendimentos nas especialidades conforme necessidades e planejamento dos casos (Ortodontia, Periodontia, Endodontia,
Implantodontia e Préteses);

2.7 Enfermagem

2)

Realiza triagem e avaliacdo inicial do paciente

b)

Orienta sobre alimentacéo e outras informacdes basicas

c)

Fornece orientacdes pré e pos operatorias

d)

Encaminha o neonato para avaliacdo audiolégica

e)

Avalia e acompanha o desenvolvimento da crianca de forma continua

f)

Fornece informacdes e orientacfes para profissionais da comunidade onde reside o paciente

2.8 Otorrinolaringologia

a)

Faz acompanhamento a longo prazo da audicéo, nariz e garganta devido a prevaléncia de malformacdes e doencas da orelha, e problemas das vias
aéreas superiores;

b)

Realiza exame fisico regular, comegando nos primeiros seis meses de vida e continuo até a adolescéncig;

c)

Realiza tratamento de lesdes no ouvido, nariz e garganta e faz cuidadoso seguimento durante e apés o tratamento para assegurar um resultado bem
sucedido;
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2.9 Pediatria

a)

Faz acompanhamento pediatrico inicial e continuo da crianca para identificar e tratar problemas de salide de forma precoce na crianca com fissura
labiopalatina;

b)

Fornece orientacdo aos pais sobre questdes de saude;

c)

Monitora a crianga de forma frequente quanto ao risco de falha de crescimento, atraso no desenvolvimento, abuso e negligéncia, ou qualquer outro
problema significativo;

d)

Quando identifica necessidades especiais, faz 0 encaminhamento para especialistas;

e)

Realiza avaliagdo do estado de salde da crianga antes de qualquer procedimento cirdrgico previsto

2. 10 Psicologia

a)

Avalia inicial e periodicamente as condicdes psicoldgicas do paciente e da familia.

b)

Faz rastreamento para potenciais distirbios de aprendizagem que come¢am na infancia;

c)

Orienta os pais sobre problemas como comportamentos de rejei¢do por outros membros da familia, as atitudes do pablico, 0 medo de e expectativas
dos procedimentos cirdrgicos e adaptacdo emocional ao tratamento;

d)

Realiza avalia¢fes de triagem para identificar possiveis problemas no desenvolvimento cognitivo da crianca, aprendizagem, comportamento,
autoestima, o progresso educacional e desenvolvimento psicossocial;

e) Realiza terapia ou encaminha o paciente conforme a necessidade de cada caso em todas as fases do tratamento;

f) Se comunica com a escola do paciente de forma peridédica

9)

Motiva o paciente a medida que amadurece para se tornar participante ativo no planejamento do tratamento

2.11 Servico Social

a)

Realiza acolhimento inicial do paciente e familia e de forma periddica ao longo do tratamento;

b)

Fornece orienta¢Bes sobre obtencéo de apoio/recurso financeiro (como transporte);

©)

Faz articulagdo e informa ao paciente/familia sobre os encaminhamentos para outros servigos da rede conforme necessario;

d)

Facilita o contato do paciente com outras criancas e suas familias através de grupos de apoio;

e)

Realiza busca ativa dos casos faltosos

3. Resultados a) Ha cobertura cirdrgica conforme prevaléncia estimada (base nacional - 1,54/1000 nascidos vivos)

b) 90% das criancas identificadas (casos novos) com cirurgia realizada até os 12 meses (padrdo ouro/sempre que possivel)

c) 90% das criancas/pacientes faltosos sdo contatados através da busca ativa

d) 90% das sessBes de fonoaudiologia s&o realizadas dentre aquelas programadas

4. Observagoes
e Sugestdes

Fonte: Elaborado pela autora com base nas publicactes revisadas
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APENDICE B

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
INSTITUTO DE SAUDE COLETIVA

Salvador, 12 de abril de 2016
CARTA CONVITE

IImo (a) Senhor (a)

Venho através desta carta convidar Vossa Sré. para contribuir com a pesquisa intitulada
“Avaliacdo da implantacdo da atencio a pessoa com fissura labiopalatina: o caso de um Centro
de Reabilitacio na Bahia”. Esta pesquisa trata-se de uma Dissertacdo de Mestrado Académico em
Saude Comunitéria vinculada ao Programa de Pés-Graduacdo em Salde Coletiva da Universidade
Federal da Bahia (ISC/UFBA), e teve aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Santo
Antoénio — Obras Sociais Irma Dulce, localizado em Salvador, Bahia, sob parecer de n° 990.341.

Serd um estudo de abordagem avaliativa, que tem por objetivos avaliar a implantacdo da atengédo
a pessoa com fissura labiopalatina em um Centro de Reabilitagdo de Salvador, Bahia, e identificar qual
a imagem-objetivo dessa atengéo.

Sua participagdo serd no processo de validagdo da matriz de critérios, indicadores e padroes,
instrumento construido pela pesquisadora para subsidiar a avaliacdo proposta. Essa matriz sera
encaminhada juntamente com o projeto de pesquisa para sua melhor compreenséo a cerca do estudo. A
sua participagdo consiste em atribuir pontos aos critérios elencados na matriz numa escala de 0 a 10,
sendo a nota 0 (zero) referente a exclusdo do critério, e nota 10 (dez) a nota maxima de importancia e
permanéncia do mesmo. O Senhor foi escolhido pela sua formacao académica e experiéncia na area de
atencdo a pessoa com fissura labiopalatina conforme informagdes disponiveis em Curriculo Lattes.

Espera-se que esse estudo forneca subsidios para a avaliacdo e implantacdo de servigos de
referéncia em outros municipios e para o aperfeicoamento da atencdo a pessoa com fissura labiopalatina

no Brasil, além de dar visibilidade e ampliar a discussao sobre a luta em favor desses pacientes.

Atenciosamente.

Ana Maria Freire de Lima Almeida Profa. Dra. Sonia Cristina Lima Chaves
Pesquisadora e Mestranda ISC/UFBA Orientadora da Pesquisa



Matriz Final com indicadores, critérios e padrdes* — atencdo a pessoa com fissura labiopalatina (FLP) *Com base nas recomendag@es internacionais (WHO,

APENDICE C

2002 e ACPA, 2009; 2015), Portaria SAS/MS n° 62 (BRASIL, 1994) e publicagdes do HRAC/USP (SOUZA-FREITAS et al. 2012a, 2012b, 2012c; 2013); GRACIANO,
TAVANO e BACHEGA, 2007). (22 versdo - ap06s validagcdo com Comité de Especialistas)
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Dimenséo Padréo esperado Média | DP
Final

1. Gestdo 1.1 Organizacdo da atencéo
C1 - Ha equipe multidisciplinar de especialistas (enfermagem. cirurgia, fonoaudiologia, odontologia geral e pediétrica, ortodontia, 9,5 0,8
cirurgia bucomaxilofacial, reabilitacdo oral, pediatria, otorrinolaringologia, servico social e psicologia)
C2 - Existe um coordenador de equipe 9,5 1,2
C3 - Ha um protocolo de tratamento da fissura labiopalatina discutido e acordado em equipe 9,8 0,4
C4 - H& um servigo de registros e prontudrios dos pacientes 10 0
C5 - H& manutencdo da infraestrutura adequada *do servico e provimento regular de insumos 9,8 0,4
*Infraestrutura adequada
C6 - O atendimento ambulatorial e hospitalar é realizado na mesma estrutura 9,7 0,8
C7 - Possui unidade de internagdo para criangas e adultos 10 0
C8 - Possui centro cirdrgico com salas equipadas 10 0
C9 - Possui sala de recuperagdo dentro do bloco cirtrgico equipada com monitor cardiaco e desfibrilador, e outros materiais necessarios 9,8 0,4
as urgéncias cardiorrespiratorias
C10 - Possui sala para pequenas cirurgias (dentisterias) 10 0
C11 - Possui consultérios odontoldgicos e equipamentos para realizagdo de radiografias, cirurgias bucomaxilofacial e implantes dentarios 10 0
C12 - Possui sala de exame especializada em fonoaudiologia 9,6 0,8
C13 -Possui ou terceiriza Servigos de Apoio Diagndéstico e Terapéutico (Lab. de Patologia Clinica, de Protese e Ortodontia) 10 0
C14 - Possui um servico de documentacdo com capacidade de documentar a sequéncia do tratamento 9,3 1,0
C15 - O estabelecimento possui servigo de anestesia, cirurgia plastica estética reparadora 10 0
C16- Possui servico de otorrinolaringologia e sala para videofluoroscopia 9,5 1,2
C17 - Possui servico de clinica médica 9,5 0,8
1.2 Geréncia
C18 - Ha reunies regulares entre membros da equipe 8 2
C19 - Os encaminhamentos para atendimentos na rede de aten¢do do SUS sdo articulados pela gestao 8,1 2,4
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C20 - Ha treinamentos internos e apoio a educacdo permanente para os profissionais da equipe 8 2,4
C21- H& um sistema de monitoramento dos resultados do tratamento 8,3 2,1
C22 - Ha um sistema de avaliacdo das praticas dos profissionais 8,3 2,1
C23 - Ha um sistema de avaliacdo da percepgao do paciente/familia sobre os servicos 8 2,4
C24 - Ha espagos de educacdo em salde para os pacientes/familia 8,3 1,9
C25 - Ha realizacdo de busca ativa dos casos faltosos 8,1 2,5
C26 - Ha relacdo de contato, parceria e troca de informacdes entre o servico e associacdes de apoio 8,8 1,5
2. Reabilitacéo 2.1 Equipe
C27 - Estabelece o protocolo terapéutico e discute casos em conjunto 8,6 1,5
C28 - Faz acolhimento inicial do paciente/familia 9,6 0,8
C29 - Incentiva a participacao do paciente e da familia no processo de tratamento 9,5 1,2
C30 - Fornece informacgao e orientagdo sobre o tratamento ao paciente/familia de forma néo discriminatoria 9,5 1,2
2.2 Cirurgia Plastica
C31 - Realiza avaliagdo inicial, diagndstico e planejamento do tratamento cirurgico 9,6 0,8
C32 - Realiza cirurgia de labio aos 3 meses de idade 10 0
C33 - Realiza a cirurgia priméria de palato aos 12 meses; 9,1 2,0
C34 - Reavalia o paciente aos 06 anos de idade e programa as cirurgias secundarias 9,5 1,2
C35 - Coordena os procedimentos cirdrgicos para minimizar o nimero de exposicdes e anestésicas hospitalizacfes 9,5 0,9
C36 - Discute 0 momento das cirurgias secundarias apés avaliagdo em conjunto com a equipe 9,3 1,0
C37 - Informa e discute sobre as cirurgias secundarias com o paciente/ familia para que os objetivos sejam entendidos e expectativas 9,3 1,0
sejam realistas
2.3 Fonoaudiologia
C38 - Realiza avaliagdo inicial e fornece orientagdes a familia 9,8 0,4
C39 - Realiza avaliaco pré e p6s operatéria durante a palatoplastia; 9,6 0,8
C40 - Realiza avalia¢des da fala inicial e periddicas ao longo do desenvolvimento do paciente 9,6 0,8
C41 - Realiza terapia de fala precoce para facilitar o desenvolvimento dos sons da fala e estabelece um programa de casa a ser realizado 9,5 0,8
pelos pais e outros cuidadores;
C42- Participa do planejamento da cirurgia ortognatica em conjunto com o ortodontista e cirurgido bucomaxilofacial 8,5 1,6
2.4 Ortodontia
C43 - Realiza ortodontia preventiva e tratamento ortoddntico continuo (denticdo decidua, mista e permanente); 9,8 0,4
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C44 - Realiza documentacado ortoddntica — fotografias faciais e dentérias, modelos de gesso, radiografias extraoral e intra-orais - em 9,5 1,2
geral, aos 9 anos, 12 anos e 18 anos de idade para avaliar e acompanhar o crescimento e desenvolvimento dental e facial.

C45 - Participa do planejamento da cirurgia ortognatica em conjunto com o cirurgido bucomaxilofacial e fonoaudi6logo 9,3 1,2
2.5 Cirurgia Bucomaxilofacial:

C46 - Realiza avaliacdo do paciente e fornece orientacfes pré e pos-operatorias 9,6 0,8
C47 - Realiza cirurgias orais menores conforme necessidade do caso 9,5 1,2
C48 - Realiza cirurgia de enxerto 6sseo alveolar conforme planejamento do caso (entre 9 e 12 anos) 9,6 0,8
C49 - Realiza cirurgias ortognaticas conforme planejamento do caso em conjunto com o ortodontista e fonoaudidlogo da equipe 9,5 1,2
2.6 Odontologia clinica/ Odontopediatria

C50 - Realiza avaliagdo inicial desde os primeiros meses de vida e orienta a familia; 9,6 0,8
C51 - Promove cuidados de satde primarios e manutencao de rotina ao longo da vida 9,6 0,8
C52 - Encaminha para atendimentos nas especialidades conforme necessidades e planejamento dos casos (Ortodontia, Periodontia, 9,5 1,2
Endodontia, Implantodontia e Prdteses);

2.7 Enfermagem

C53 - Realiza triagem e avaliacdo inicial do paciente 91 1,3
C54 - Orienta sobre alimentacédo e outras informacdes basicas 9,3 1,6
C55- Fornece orientagdes pré e pds operatorias 9,5 1,2
C56 - Avalia e acompanha o desenvolvimento da crianga de forma continua 8,5 2,5
C57 - Fornece informacdes e orientac8es para profissionais da comunidade onde reside o paciente 8,3 2,1
2.8 Psicologia

C58 - Avalia inicial e periodicamente as condigdes psicoldgicas do paciente e da familia. 9,4 1,3
C59 - Orienta os pais sobre problemas como comportamentos de rejeicdo por outros membros da familia, as atitudes do publico, 0 medo 9 2,2
de e expectativas dos procedimentos cirirgicos e adaptagdo emocional ao tratamento;

C60 - Realiza terapia ou encaminha o paciente conforme a necessidade de cada caso em todas as fases do tratamento; 8,5 2,5
C61- Motiva o paciente a medida que amadurece para se tornar participante ativo no planejamento do tratamento 8,3 2,5
2.11Servico Social

C62 - Realiza acolhimento inicial do paciente e familia e de forma periddica ao longo do tratamento; 9,6 0,8
C63 - Fornece orientagdes sobre obtencdo de apoio/recurso financeiro (como transporte); 9,8 0,4
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C64 - Faz articulacdo e informa ao paciente/familia sobre os encaminhamentos para outros servicos da rede conforme necessario; 9,8 0,4

C65 - Facilita o contato do paciente com outras criancas e suas familias através de grupos de apoio; 9 2

C66 - Realiza busca ativa dos casos faltosos 9 1,7

2.12 Otorrinolaringologia

C67 - Faz acompanhamento a longo prazo da audi¢do, nariz e garganta devido a prevaléncia de malformagdes e doencas da orelha, e 9,6 0,8

problemas das vias aéreas superiores;

C68 - Realiza exame fisico regular, comecando nos primeiros seis meses de vida e continuo até a adolescéncia; 8,8 1,8

C69 - Realiza tratamento de lesdes no ouvido, nariz e garganta e faz cuidadoso seguimento durante e apds o tratamento para assegurar 9,5 1,2

um resultado bem sucedido;

2.13 Pediatria

C70 - Faz acompanhamento pediatrico inicial e continuo da crianca para identificar e tratar problemas de satde de forma precoce na 9,3 1,6

crianga com fissura labiopalatina;

C71 - Fornece orientacdo aos pais sobre questdes de saude; 9,5 1,2

C72 - Monitora a crianga de forma frequente quanto ao risco de falha de crescimento, atraso no desenvolvimento, abuso e negligéncia, ou 8,5 2,3

qualquer outro problema significativo;

C73 - Quando identifica necessidades especiais, faz 0 encaminhamento para especialistas; 9,5 1,2

C74 - Realiza avaliacdo do estado de salide da crianca antes de qualquer procedimento cirdrgico previsto 9,8 0,4
3. Resultados 8,6 1,5

C75 - Ha cobertura cirtrgica conforme prevaléncia estimada (base nacional - 1,54/1000 nascidos vivos)

C76- 90% das criangas identificadas (casos novos) com cirurgia realizada até os 12 meses (padrdo ouro/sempre que possivel) 8,6 15

C77 - 90% das criancas/pacientes faltosos sdo contatados atraves da busca ativa 8,8 1,8

C78 - 90% das sessdes de fonoaudiologia séo realizadas dentre aquelas programadas 8,3 1,4

4. Observacdes e
Sugestdes

Fonte: Elaborado pela autora com base nas publicacfes revisadas e Comité de Especialistas na area de atencao a pessoa com FLP.
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APENDICE D

Roteiro de Entrevista semiestruturada - Gestor

Escolaridade/Formacéo:
Cargo/funcéo que ocupa:

HowppRE

14.
15.
16.
17.
18.

19.
20.
21.
22.
23.
24.

25.

26.

217.

28

Como voceé chegou a instituicdo e ao servi¢co? Ha quanto tempo vocé trabalha nesse servico?

Vocé sempre exerceu essa funcdo/cargo aqui?

Qual o objetivo deste servigo?

Existe algum documento que oriente o funcionamento do servi¢o? (Manual, Fluxograma, dentre
outros)

Existe uma coordenacdo do servigo? (Especificar se é geral, administrativa, técnica?)

Quem faz a supervisao da equipe de profissionais de satde?

Ha um plano de ac¢des do servigo (anual, por exemplo)? Quem elabora? Fale sobre esse plano.

As reunides de equipe séo regulares? Qual a periodicidade?

Fale sobre a gestdo do servico.

. H& um protocolo de tratamento? Como ele foi elaborado?

. Ha apoio a educagdo permanente dos profissionais? Fale sobre.

. Vocé pode descrever como é o acolhimento no servigo?

. Como séo realizados e articulados os encaminhamentos para outros profissionais que o servi¢co ndo

dispde? (por exemplo: nutricionista, fisioterapeuta, geneticista, terapeuta ocupacional, etc.)

E feita alguma avaliacao do servico? Fale sobre essa avaliagAo.

Como sdo organizados os registros e prontuarios do paciente?

Ha realizacédo de busca ativa? Fale sobre o que acontece quando os pacientes faltam.

Ha algum tipo de apoio financeiro ao paciente? (transporte, hospedagem, alimentacao...etc)

Quais os profissionais que compdem a equipe? Eles tém qualificacdo e/ou experiéncia na area de
FLP?

Existe comunicacéo entre os profissionais da equipe? Como acontece?

H4 discusséo dos casos?

Como ¢ feita a atencdo psicossocial ao paciente/familia?

Existem espacos de educacdo em saude para pacientes/familia? Quais?

Ha participacdo e controle social dos usuarios no servi¢o? Existe ouvidoria? Assembleia?

O servico atende as normas da Portaria n62, de 19 de abril de 1994 do SUS: (ver itens da portaria em
anexo)

Além dos profissionais de saide da equipe exigida na portaria n62, de 19 de abril de 1994 do SUS,
existem outros profissionais quem compdem a equipe e fazem parte do tratamento e reabilitacdo dos
pacientes?

Para vocé qual é o papel das associacOes de apoio a familia? Vocé conhece a associacdo do
municipio? O servico tem algum contato com essa associagdo?

Quais os aspectos positivos do servigco para vocé?

Quais os aspectos que poderiam melhorar?
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Informacdes sobre a producéo do servico:

a) Qual o nimero de pacientes cadastrados no Centrinho atualmente?

b) Qual o nimero médio de casos novos por ano?

c) Quantas cirurgias sdo realizadas no servi¢o por ano? (cirurgias plasticas, de enxerto 6sseo e cirurgias
ortognaticasQual a média de procedimentos ambulatoriais por ano? (O quantitativo geral e o
quantitativo por especialidade, se possivel)

d) Qual o nimero médio de pacientes que deixam de vir ao tratamento por mais de 2 anos (arquivo
morto)?

e) Qual o nimero de pacientes operados antes dos 12 ou 24 meses (cirurgia plastica - queiloplastia e
palatoplastia)?

f) Dos pacientes do “arquivo morto”, qual o nimero médio ou percentual que foi contatado pelo
servico?

g) Como vocé avalia a assiduidade dos pacientes ao tratamento fonoaudioldgico?

h) Como vocé avalia a assiduidade dos pacientes ao tratamento ortodontico?

i) Como vocé avalia a assiduidade dos pacientes ao tratamento psicol6gico?

J) Vocé considera que o servigo apresenta atualmente quantidade de profissionais e espaco fisico
suficiente para atender a demanda?

k) Existe fila de espera para cirurgias primarias?

Itens exigidos pela Portaria n 62, de 19 de abril de 1994 para chek list com o Gestor

- unidade de internacao para criancas e adultos.

- centro cirurgico com salas equipadas com oxigénio , respirador , 4cido nitroso , monitor cardiaco, bisturi
elétrico , desfibrilador e carro de anestesia .

- sala de recuperacdo dentro do bloco cirdrgico equipada com monitor cardiaco e desfibrilador , além de
outros materiais e medicamentos necessarios as urgéncias de outros materiais e medicamentos necessarios
as urgéncias cardio-respiratorias.

- sala para pequenas cirurgias ( dentisterias) .

- consultérios odontolégicos equipados com aparelho de RX e equipamentos apropriados para realizacdo de
cirurgias buco-maxilo-facial e implantes ( esterelizadores e contra angulo com redutor de velocidade ).

- sala de exame especializada em fonoudiologia exclusiva e silenciosa.

- sala para videofluroscopia .

Servigos de Apoio Diagndstico e Terapéutico

- Laboratério de Patologia Clinica

- Laboratorio de Protese

- Laboratério de Ortodontia

- Comissdo de Controle de Infeccdo Hospitalar

- Servigo de Prontuario de Paciente

- Servigo de Documentagdo com capacidade de documentar a sequéncia do tratamento executado (slides), -
fotografias e rx odontoldgico .

Equipamentos:

- audiémetro

- impedancidmetro

- aparelho de raio X para tele PA e ortopantomografia

- aparelho de raio X para radiografia periapical e oclusal
- Nasofaringoscopio

- Videofluoroscopia



Para Implantologia:

- aparelho com micro-motor com redutor de velocidade

- aparelho de ultra-som para limpeza de instrumentos

- estufas

- cadeira odontologica com controle no pé , além de material de consumo em sistemas 0sseo integrados de
implantes.

Para Cirurgia Buco-maxilo-facial

- sugador de sangue a Vacuo

- serra elétrica para cirurgia cranio-facial

- iluminador frontal (foco), além de material de blogueio maxilo-mandibular

S&o Hospitais que possuem Servicos de:- anestesia
- cirurgia pléstica estético reparadora
- otorrinolaringologia

- clinica médica

- pediatria

- fonoaudiologia

- psicologia

- fisioterapia

- enfermagem

- servigo social

- nutri¢do

- odontologia geral

- odontopediatra

- ortodontia

- prétese e implantologia

- cirurgia buco-maxilo-facial

- atendimento familiar

85



APENDICE E

Roteiro de Entrevista semiestruturada - Profissionais

Nome:
Escolaridade/Formagcéo:
Cargo/funcao que ocupa:

86

1. Como vocé chegou a instituicdo e ao servi¢co? Ha quanto tempo vocé trabalha aqui? Como € o
regime de contratagdo?

2. Quando vocé chegou, recebeu algum tipo de treinamento?

3. Qual o objetivo deste servigo?

4. Existe algum documento que oriente o funcionamento do servi¢o? (Manual, Fluxograma, dentre
outros)

5. Vocé tem especializacdo na area de FLP? VVocé tem experiéncia na area de FLP?

6. Quais atividades que vocé realiza no servigo?

7. Qual o seu papel na equipe interdisciplinar?

8. Existem reunides de equipe regulares? Qual a periodicidade?

9. Vocé poderia descrever como € o acolhimento ao paciente?

10. Como ¢é a participacgdo dos profissionais na gestdo? VVocé participa da gestao?

11. Ha iniciativa ou apoio do servi¢o a educagdo permanente?

12. Como é feito o planejamento das a¢bes do servico? VVocé participa?

13. Ha discusséao dos casos entre os profissionais? Fale sobre.

14. Como é realizado o encaminhamento do paciente para outros servigos?

15. Como se déa a participacao do paciente/familia no tratamento?

16. Como é o registro e prontuario dos pacientes?

17. Ha espacos de educacdo em saude para o paciente/familia? Fale sobre.

18. Ha participacdo e controle social dos usuarios no servigo?

19. Vocé considera a estrutura fisica do servi¢o adequada?

20. Quando o paciente falta, deixa de frequentar o tratamento, o que acontece?

21. Além dos profissionais de saide da equipe exigida na portaria n62, de 19 de abril de 1994 do SUS,
existem outros profissionais quem compdem a equipe e fazem parte do tratamento e reabilitacdo dos
pacientes?

22. Para vocé qual é o papel das associagdes de apoio a familia? VVocé conhece a associa¢do do
municipio? O servigo tem algum contato com essa associagdo?

Resultados

1. Quais sdo os indicadores utilizados para avaliar o servi¢o?

2. Qual a média de cirurgias por més?

3. Qual a média de casos novos por ano?

4. Quantos atendimentos ambulatoriais sdo feitos em média por més na sua especialidade?
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APENDICE F

Roteiro de Entrevista semiestruturada —Usuarios

Nome: DN: / /
Escolaridade: Profissdo/ ocupagéo:
Municipio onde reside: Parentesco com o paciente:

Constitui¢do familiar:

1.
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17.
18.
19.
20.
21.

Qual o tipo de fissura que vocé apresenta? (ou seu filho apresenta?) (No labio? No labio e no palato?
S6 no palato?)

Como vocé conheceu o0 servigo?

Vocé esperou para marcar o primeiro atendimento?

Quando vocé veio pela primeira vez, como foi recebido?

Como foi sua primeira consulta aqui no Centrinho?

Fale sobre seu tratamento.

J& realizou alguma cirurgia?

Vocé recebeu orientagdo de quais profissionais? Como foram essas orientacfes?

Vocé consegue tirar as suas duvidas com os profissionais?

. Qual profissional vocé teve mais contato?

. Vocé faltou alguma consulta?

. Quando faltou, alguém do servico te procurou?

. Como vocé conseguiu remarcar?

. Quando vocé precisou ir para outro profissional fora daqui, como foi? (encaminhamento)

. Vocé recebe algum auxilio financeiro do servi¢o ou do seu municipio?

. Vocé ja foi chamado ou participou de algum evento, alguma palestra, oficina, ou outro momento de

orientacdo (educacdo em saude)?

Qual a sua opinido sobre o tratamento? (O que vocé acha do tratamento?)
Vocé tem dificuldades para chegar ao servi¢o?

O que vocé acha da estrutura fisica?

Vocé conhece ou faz parte de alguma associacéo de apoio a pessoa com FLP?
Vocé gostaria de fazer mais algum comentario?



88

APENDICE G

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA

Py Instituto de Salde Coletiva
Rua Basilio da Gama, s/n - Campus Universitario Canela
fah)_ | 40.110-040- Salvador - BA

Termo de Consentimento Informado

O Sr.(a) estd sendo convidado (a) para participar da pesquisa intitulada **Avaliacdo da implantacdo da atencéo
a pessoa com fissura labiopalatina: o caso de um centro especializado do pais”. Assumo 0 compromisso de
que toda a informacéo que o Sr.(a) ird me fornecer permanecer estritamente confidencial. O seu nome podera
aparecer caso seja do seu interesse e ap0s sua autorizagdo. Asseguramos que a pesquisa ndo apresenta qualquer
tipo de risco ou constrangimento para vocé.

Sua participagao nessa pesquisa consistira em conceder uma entrevista sobre a origem e implantagao das agdes
de atencédo ao paciente com fissura labiopalatina neste Centro. Porém, ela é inteiramente voluntaria. Caso, o
Sr.(a) estiver de acordo, a entrevista sera gravada para transcricao posterior, visando facilitar o processamento
do material. A qualquer momento vocé poderéa desistir de continuar a entrevista e s6 respondera as perguntas
que desejar, podendo, inclusive, solicitar interrupcdo da gravacdo sem nenhum prejuizo da relagdo com o
pesquisador.

Todo o material de pesquisa ficara sob a guarda do pesquisador e serd mantido e arquivado no prazo
recomendado pelo comité de Etica em Pesquisa. Vocé podera entrar em contato com a coordenago do projeto
atraves do telefone (71)3495-6210.

Ana Maria Freire de Lima Almeida Prof?. Sonia Cristina Lima Chaves
Pesquisadora Pesquisadora

Declaro estar ciente de que entendo os objetivos e condi¢des de participacdo na pesquisa
"Avaliacdo da implantagdo da atencéo a pessoa com fissura labiopalatina: o caso de um centro especializado

do pais” e aceito dela participar.

Nome:

Assinatura: , | 12016




HOSPITAL SANTO ANTONIO/ () Slataforma
X A asil
OBRAS SOCIAIS IRMA DULCE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Avaliagdo da Implantagdo da Atengdo a Pessoa com Fissura Labiopalatina: o Caso de
um Centro Especializado do Pais Pesquisador: SONIA CRISTINA LIMA CHAVES Area Tematica:
Verséao: 1

CAAE: 38500614.0.0000.0047

Instituicdo Proponente: Hospital Santo Anténio/ Obras Sociais Irm3 Dulce

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NUumero do Parecer: 990.341

Data da Relatoria; 02/12/2014

Apresentacgao do Projeto:

O projeto apresenta-se bem escrito, com introdugao e quadro tedrico bem descrito, contendo todas as
informac@es obrigatdrias e todos os anexos.

Objetivo da Pesquisa:

A pesquisa tem como objetivo principal avaliar o grau de implantacdo de atencdo a pessoa com fissura
labiopalatina.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

o trabalho ndo apresenta riscos e possui o beneficio de avaliar o grau da implantacdo da atencdo prestada
ao paciente com fissura labiopalatina, além de poder identificar diversos pontos de melhoria para o servico.
Comentérios e Consideracfes sobre a Pesquisa:

Pesquisa de grande relevancia para a unidade referida, por ser a referéncia nesse tipo de atendimento.
Consideracdes sobre os Termos de apresentacao

obrigatoria: o Trabalho apresenta todos os termos de

apresentacdo obrigatdria.

Recomendacdes:

Endereco: Av. Bomfim 161

Bairro: Largo de Roma
UF: BA Municipio: CEP:  40.420-000
SALVADOR
Telefone: (71)3310-1335 Fax: (71)3310-1335 E-mail: cep@irmadulce.org.br
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

O trabalho ndo possui pendéncias
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HOSPITAL SANTO ANTONIO/ g Qplobd’otﬁ mo
OBRAS SOCIAIS IRMA DULCE asil

Continuagdo do Parecer: 990.341

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N3o

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa - CEP, de acordo com as atribui¢des definidas na

Resolugdo CNS 466/2012 e na Norma Operacional N2 001/2013 do CNS, manifesta-se por aprovar o

referido projeto.

SALVADOR, 18 de Marco de 2015

Assinado por:
Juliana da Silva Cardoso
(Coordenador)

Enderego: Av. Bomfim 161
Bairro: Largo de Roma

UF: BA Municipio: CEP:  40.420-000

SALVADOR
Telefone: (71)3310-1335 Fax: (71)3310-1335 E-mail: cep@irmadulce.org.br

Pagina 02 de 02
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ANEXO 1

MINISTERIO DA SAUDE

SECRETARIA DE ASSISTENCIA A SAUDE
PORTARIA N° 126, DE 17 DE SETEMBRO DE 1993

DO 180, de 21/9/93

O SECRETARIO DE ASSISTENCIA A SAUDE DO MINISTERIO DA SAUDE, no
uso de suas atribuicoes e,

Considerando a Resolugao n° 079/93 do Conselho Nacional de Salde;

Considerando a importancia médico-social das lesdes labio-palatais;

Considerando a alto nivel de especializacdo no tratamento dos pacientes com este tipo
de patologia;

Considerando a utilizacdo de materiais especiais e préoteses que evitam a formacao de
maiores sequelas, propiciando um tratamento mais adequado;

Considerando os estudos realizados pelo Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de
Lesdes Labio-Palatais da Universidade de Sdo Paulo e Hospital de Cirurgia Plastica Cranio Facial da
Sociedade Brasileira de Pesquisa e Assisténcia para Reabilitagdo Cranio Facial (SOBRAPAR).

RESOLVE:

1 - Criar os Grupos e Procedimentos, na Tabela de procedimentos do SISTEMA DE
INFORMAGCOES HOSPITALARES DO SISTEMA UNICO DE SAUDE (SIH/SUS), com o0s
cddigos e valores abaixo:

GRUPO 33.101.05.1 Cirurgia da Boca e Face V
* 38.040.02.6 - Palatoplastia completa
*38.041.02.2 - Palatoplastia com enxerto 0sseo ou retalho
* 38.042.02.9 - Palatoplastia parcial
* 38.043.02.5 - Palato-labioplastia Uni ou Bilateral (por estagio).

SH SP SADT TOTAL ATOMED ANEST PERM
49.142,00 21.252,00 3.416,00 73.810,00 454 320 13

GRUPO 33.101.06. 0 Cirurgia da Boca e Face VI
* 38.046.02.4 - Cirurgia Ortognatica para Maxilar/ Mandibula

SH SP SADT TOTAL ATO MED ANEST PERM
94.741,00 31.878,00 4.782,00 131.401,00 574 420 13

GRUPO 33.101.07.8 - Cirurgia da Boca e Face VII
*38.047.02.0 - Cirurgia Ortognatica tipo Le Fort I11

SH SP SADT TOTAL ATO MED ANEST PERM
105.144,00 28.128,00 4.782,00 138.054,00 574 420 13

GRUPO 44.100.10.8 Tratamento Ortoddntico m Lesdes Labio Palatais
*44.020.03.1 - Tratamento Ortodontico em Lesdes Labio-Palatais
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*44.021.03.1 - Reabilitacdo Protética Ortondontica

SH SP SADT TOTAL ATO MED ANEST PERM
13.770,00 3.811,00 1.875,00 19.456,00 180 00 01
GRUPO 37.101.04.8 - Cirurgia do Ouvido IV
* 37.040.01.4 - Implante Coclear

SH SP SADT TOTAL ATO MED ANEST PERM
1616.900,00 36.566,00 16.307,001.669.773,00 574 420 15
GRUPO 37.102.04.4 - Cirurgia do Nariz IV
*38.012.08.1 - Rinoplastia em pacientes com Lesdes Labio-palatais
* 38.013.08.8 - Septoplastia em pacientes com Lesdes Labio-palatais
* 38.014.09.2 - Alongamento de columela em pacientes com LesGes Labio-

Palatais.
SH SP SADT TOTAL ATO MED ANEST PERM
11.891,00 5.239,00 177,00 17.307,00 250 120 04

GRUPO 44.100.20.5 - Implante Osteocintegrado Extra-Oral
*44.040.03.2 - Implante Odteointegrado Extra-Oral

SH SP SADT TOTAL ATO MED ANEST PERM
146.518,00 14.577,00 2.977,00 164.072,00 454 284 10

2 - Os valores fixados incluem todas as préteses e materiais especiais necessarios ao
tratamento.

3 - Estes procedimentos s6 poderdo ser utilizados por hospitais previamente
autorizados pela SAS/MS, ouvida a Secretaria de Estado de Saude do Estado onde se localizar o
hospital solicitante, e 0 Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de lesdes Labio-Palatais da Universidade
de Séo Paulo.

4 - O Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de lesbes Labio-Palatal CGC/MF
n°63.025.530/0082-70, e o Hospital de Cirurgia Plastica Cranio Especial CGC/MF n°
50.101.286/0001-70, ficam desde ja autorizados a realizacdo dos procedimentos citados nesta
Portaria.

5 - Esta Portaria entrara em vigor na data de sua publicacdo, com efeitos financeiros a
partir da competéncia setembro/93.

CARLOS EDUARDO VENTURELLI MOSCONI
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ANEXO 2

MINISTERIO DA SAUDE
SECRETARIA DE ASSISTENCIA A SAUDE

PORTARIA N.° 62, DE 19 DE ABRIL DE 1994
DO 74, de 20/4/94
O Secretério de Assisténcia a Salde no uso de suas atribuicfes e considerando a Portaria
SAS/MS n°. 126 de 17 de setembro de 1993 , estabelece as seguintes normas para o cadastramento de
hospitais que realizem procedimentos integrados para realizacdo estético-funcional dos portadores de ma-

formacéo labio-palatal para o sistema unico de salde :

A - Rotina de Cadastramento

1) - os hospitais encaminhardo as solicita¢des de cadastramento a coordenagéo de normas
para procedimentos de alta complexidade de secretaria de assisténcia a salde do ministério da salde que
solicitard um representante oficial do hospital de pesquisa e reabilitagdo de lesbes saude , verificardo in loco
o0 devido cumprimento das normas estabelecidas nesta portaria.

2) - o relatdrio da vista realizada com parecer conclusivo , e sugestdo de area de abrangéncia
do servico , ser4 encaminhado & coordenacdo que tomard as medidas necessarias junto & Secretaria de
Assisténcia a Salde para efetivagdo do cadastramento.

3) - serdo realizadas avaliacbes semestrais do desempenho dos hospitais cadastrados
mediante informacdes técnica fornecidas pelos mesmos em relatorio especifico elaborado e encaminhado
pela coordenacgdo de normas para procedimentos de alta complexidade , que se responsabilizara pelo envio
dos consolidados as Secretarias Estaduais de Saude e ao Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Lesdes Labio-
Palatais para manifestacédo e verificagéo .

B - Normas Especificas.

Serdo cadastrados hospitais que fazem parte do Sistema Unico de Salde e realizam
procedimentos para realizagdo estético-funcional dos portadores de ma-formagao congénitas labio-palatais e
ja tenham realizado .

a) - acompanhamento de 10 casos com avaliacdo documentada dos:

1-) aspectos estéticos

2-) processo de aquisicdo de linguagem

3-) relagdo maxilo-mandibular antero-posterior e transversal (clinica e cafalométrica)

b) - acompanhamento de pelo menos 05 casos finalizados com documentagdo completa.
1.1 - InstalagGes Fisicas
- unidade de internacao para criancas e adultos.
- centro cirdrgico com salas equipadas com oxigénio , respirador , acido nitroso , monitor cardiaco,
bisturi elétrico , desfibrilador e carro de anestesia .
- sala de recuperacdo dentro do bloco cirdrgico equipada com monitor cardiaco e desfibrilador
, além de outros materiais e medicamentos necessarios as urgéncias de outros materiais e medicamentos
necessarios as urgéncias cardio-respiratorias.
- sala para pequenas cirurgias ( dentisterias) .

- consultdrios odontoldgicos equipados com aparelho de RX e equipamentos apropriados
para realizacdo de cirurgias buco-maxilo-facial e implantes ( esterelizadores e contra angulo com redutor
de velocidade ).

- sala de exame especializada em fonoudiologia exclusiva e silenciosa.
- sala para videofluroscopia .

1.2 - Servicos de Apoio Diagndstico e Terapéutico
- Laboratério de Patologia Clinica

- Laboratério de Prétese

- Laboratério de Ortodontia
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- Comissdo de Controle de Infeccdo Hospitalar
- Servico de Prontuario de Paciente
- Servico de Documentagdo com capacidade de documentar a sequéncia do tratamento
executado (slides), - fotografias e rx odontoldgico .

1.3 - Equipamentos:
- audidmetro
- impedancidmetro
- aparelho de raio X para tele PA e ortopantomografia
- aparelho de raio X para radiografia periapical e oclusal
- Nasofaringoscépio
- Videofluoroscopia

Para Implantologia:
- aparelho com micro-motor com redutor de velocidade
- aparelho de ultra-som para limpeza de instrumentos
- estufas
- cadeira odontoldgica com controle no pé , além de material de consumo em sistemas
6sseo integrados de implantes.

Para Cirurgia Buco-maxilo-facial

- sugador de sangue a Vacuo

- serra elétrica para cirurgia cranio-facial

- iluminador frontal (foco), além de material de blogueio maxilo-mandibular

S&o Hospitais que possuem Servicos de :

- anestesia

- cirurgia plastica estético reparadora

- otorrinolaringologia

- clinica médica

- pediatria

- fonoaudiologia

- psicologia

- fisioterapia

- enfermagem

- servico social

- nutricéo

- odontologia geral

- odontopediatra

- ortodontia

- protese e implantologia

- cirurgia buco-maxilo-facial

- atendimento familiar
Os profissionais médicos e de odontologia responsaveis pelos servicos especificos, deverdo possuir titulo de
especialista na area afim . no caso especifico da implantologia sdo validos certificados de cursos de
credenciamento em sistemas 6sseo-integrados.

Os profissionais de nivel técnico na &rea de odontologia deverao ser :

- protéticos devidamente registrados no conselho federal de odontologia, com experiéncia em
proteses extra-orais.

- auxiliares e/ou higienistas dentais com o seu registro no conselho federal de odontologia ou
de reconhecida capacidade.

Os profissionais de fonoaudiologia devem apresentar comprovante de treinamento de no
minimo 320 horas ao longo de 02 meses.

Esta portaria entrara em vigor da data de sua publicacéo.

GILSON DE CASSIA MARQUES DE CARVALHO



