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RESUMO

Introducao: A Portaria Interministerial n°® 285/2015 entre os Ministérios da Saude e
Educacao, que redefine o Programa de Certificagao de Hospitais de Ensino, menciona
que sao objetivos do Programa de Certificagcdo de Hospitais de Ensino (HE), a
estimulag&o da inserg&o da instituicdo na pesquisa, no desenvolvimento e na gestéao
de tecnologias em saude (de acordo com as necessidades do SUS), bem como
insercao dos HE'’s na Rede de Atengao a Saude (RAS), com participacéo efetiva nas
politicas prioritarias do Sistema Unico de Saude (SUS). A Lei n° 8.080 de 1990, que
instituiu o SUS, traz como principais deveres o desenvolvimento de a¢des para a
promogao, protecdo e recuperagdo da saude. Considerando que o0 acesso a
comunicagéao e informagao tem papel fundamental para o desenvolvimento de agdes
para promoc¢ao, protecdo e recuperagao da saude, o presente trabalho enfocara
especificamente na analise da presenca de conteudos voltados a comunicagdo em
saude em site dos HE’s sobre a ateng&o a pessoa com Fissura Labiopalatina (FLP).
Objetivos: A)Demonstrar a imprescindibilidade do desenvolvimento da comunicagéo
em saude sobre as tematicas que abragam a Fissura Labiopalatina como fundamental
para o desenvolvimento do acesso real a saude da populacdo com anomalias
craniofaciais; B) Descrever as informagdes sobre o tema da Fissura Labiopalatina
disponibilizadas nos sites dos Hospital Ensino (segundo Portaria Interministerial n°
285/2015) inseridos no Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude do
Ministério da Saude (CNES-MS) para oferecer servigos de alta complexidade em
Fissura Labiopalatina; C) Desenvolvimento de uma carta informativa aos Ministérios
da Saude e da Educagao comunicando a atual situagao dos sites dos HEs, alertando
imediata necessidade de desenvolvimento de comunicagdo em saude acessivel e
adequada para os usuarios do SUS. Metodologia: Para demonstrar a
imprescindibilidade do desenvolvimento da comunicagdo em saude sobre as
tematicas que abragcam a Fissura Labiopalatina foram inicialmente analisados os
dispositivos legais que determinam a obrigatoriedade da comunicagdo em saude
buscando-se, por meio de uma analise reflexiva, expor os motivos que fazem com que
a comunicacdo em saude propicie o desenvolvimento do acesso real a saude. Em
seguida foram identificados os HEs e os Centros Especializados para tratamento da

Fissura Labiopalatina, realizando-se um cruzamento desses dados de forma a







identificar-se quais Centros credenciado para atender em FLP segundo o CNES sé&o
operacionalizados por HEs. Partindo-se da hipotese de que um HE que operacionaliza
um Centro Especializado em FLP oferece (ou deveria oferecer) comunicagcéo e
informacao sobre este tema em seu site, foi realizada uma busca nos sites desses
HEs para identificar se os mesmos apresentavam comunicacdes em saude com
informacgdes sobre os primeiros cuidados, etapas cirurgicas, condutas de tratamento,
abas proprias com informacdes para pacientes e abas proprias com informacdes para
profissionais. Resultados e Discussdo: Os resultados deste estudo foram
apresentados em formato descritivo. Para um entendimento sobre a
imprescindibilidade da comunicacdo em saude sobre as tematicas que abracam a
Fissura Labiopalatina, este trabalho, abordou-se conceitos sobre Direito a Saude,
Sistema Unico de Saude, e Comunicagdo e Informacdo. Estes conceitos foram
apresentados buscando-se construir uma visdo interdisciplinar desta tematica de
forma que, ao ler este conteudo, o profissional da saude ndo somente possa ampliar
seus conhecimentos sobre o Direito a Saude como também possa implementar e
monitorar ferramentas que permitam uma Comunicagdo e Informagdo em Saude
efetiva e adequada sobre Fissura Labiopalatina junto aos Hospitais de Ensino (HEs)
e Servigos de Saude. A seguir realizou-se uma analise do panorama normativo para
tratamento da fissura no pais, dos Servigos de Saude cadastrados pelo MS para
gerenciamento da Fissura Labiopalatina, ampliando-se esta analise para a
identificagdo dos HEs credenciados no CNEs. Uma vez identificados os 17 HEs que
operacionalizam Centros Especializados em FLP, os sites existentes foram
consultados pelo pesquisador. Os resultados encontrados revelam que existe um
grande gargalo em relagdo ao cumprimento do dever de disponibilizar a comunicagéo
em saude na area da FLP seja ela voltada aos utentes ou aos profissionais que se
fizerem interessados no tema. Dentre os temas que mais chamaram a atencéo para
dados alarmantes, encontrou-se impossibilidade de se reconhecer qual a Instituicao
de Ensino que 59% dos Hospitais de Ensino estao vinculados; auséncia de informacgao
a respeito dos primeiros cuidados que devem ser destinados ao recém-nascido, sendo
que em apenas 1 (6%) dos 17 HEs encontrou-se essas informagdes no material
consultado; auséncia de informag&o a respeito das etapas cirurgicas adotadas pelo
centro de reabilitagdo para a correg¢ao da Fissura Labiopalatina, sendo que em apenas
1 (6%) dos 17 HEs encontrou-se essas informagdes no material consultado; auséncia







de informagdo a respeito das condutas voltadas a reabilitagdo que devem ser
adotadas pelo centro de reabilitagdo, sendo que em apenas 1 (6%) dos 17 HEs
encontrou-se essas informacdes no material consultado; auséncia de uma aba com
informacgdes especificamente destinadas aos pacientes/cuidadores, sendo que em
apenas 1 (6%) dos 17 HEs encontrou-se essas informagdes no material consultado.
Finalmente foi contemplado o objetivo 3, com o desenvolvimento de carta aos
Ministérios da Saude e Educagdo. Considerag¢oes Finais: Os resultados revelam
gue a comunicagado em saude € imprescindivel ao desenvolvimento humano em todas
as areas, e particularmente para a promog¢ao, protecao e recuperacao da saude da
populacdo. Com relacdo ao gerenciamento da Fissura Labiopalatina nota-se a
necessidade de ampliar o acesso da comunicagao em saude nos Hospitais de Ensino
brasileiros, particularmente aqueles que operacionalizam centros especializados no

tratamento da pessoa com esta anomalia craniofacial.

Palavras-chave: Comunicagdo em saude. Fissura Labiopalatina. Direito a saude







ABSTRACT

Introduction: The Interministerial Ordinance n° 285/2015 developed by the Health
and Education Ministries, establishes the criteria for Certification of Teaching Hospitals
(THs) Program, and mentions the objectives of THs: insertion of the THs in research,
in development and management of technologies in healthcare (according to the
National Healthcare Service needs), as well as the insertion of THs in the Chain of
Attention to Health (CAH), with effective participation in implementing the priority
policies of the National Healthcare Service (NHS). The Law 8.080/90, which instituted
the NHS, brings as main duties of the services the development of actions for
promotion, protection and recovery of health. Considering that the access to
communication and information regarding healthcare has a fundamental role in the
development of such actions, this paper aims at the analysis of the presence of
contents regarding communication in healthcare on THs’ websites about the attention
to a person with Cleft Lip and Palate (CLP). Objectives: A) To demonstrate the
indispensability of healthcare’s communications about Cleft Lip and Palate, as
fundamental to the development of the real access to healthcare for the people with
craniofacial anomalies; B) To describe the information about Cleft Lip and Palate
available in the website of the THs (established by the Interministerial Ordinance n°
285/2015) which are part of the Health Ministry (HM) Registry of National Healthcare
Establishments (RNHE), regulated to offer high-complex care to people with CLP; C)
To develop an informative letter to the Health and Education Ministries reporting the
current situation of the THs’ websites, warning the immediate need to establish the
communication’s regarding healthcare that are accessible to all NHS" users. Methods:
In order to demonstrate the indispensability of the communication’s in healthcare
regarding CLP, all available legal material regarding the obligation of communication
in healthcare were analyzed, seeking, through a reflexive analysis, to expose the
reasons why the communication in healthcare fosters the development of real access
to health. Subsequently, the THs and Specialized Centers in treatment of CLP were
identified, and this information was compared in order to identify which Specialized
Centers (licensed to manage CLP by HENR) are operationalized by THs. Assuming
the hypothesis that a TH that operationalizes a Specialized Center in CLP will offer (or

should offer) communication and information about this matter on its website, a search







on the THs’ websites were led, to identify if the THs themselves presented
communication in CLP healthcare about the first care after birth, surgical treatment,
treatment protocols, looking also to identify if the information (when present) was
organized within tabs specifically designed for patients and for professionals. Results
and Discussion: The results of this paper were presented in a descriptive format. In
order to achieve an understanding about the indispensability of the communication
regarding healthcare for people with CLP, this paper approached concepts on rights to
health, healthcare system, and communication and information about health. These
concepts were presented aiming at building an interdisciplinary vision of this matter in
order to, when reading this content, the health care professionals may be able to not
only widen their knowledge about the rights to health, but also implement and monitor
tools that allow for an effective and suitable communication and information in
healthcare of people with CLP within the THs and Healthcare Services. Subsequently,
an overview of the analysis about the norms regulating the management of CLP in the
country, as well as the healthcare services registered by the Health Ministry to manage
CLP was made, widening this analysis to identify the THs registered by the HENR.
Once the 17 THs that operationalize Specialized Centers in CLP were identified, their
websites were investigated by the researcher. The results obtained reveal that there is
a massive gap with regards to communication in healthcare for management of CLP,
either for the interested patients or the healthcare professionals in the CLP area.
Among the matters that mostly drawn attention to alarming data, was found: the
impossibility to recognize which Teaching Institution was associated with 59% of the
Teaching Hospitals; lack of information about the first care after birth, with only 1 (6%)
out of 17 Teaching Hospitals presenting this kind of information; lack of information
about the surgical treatment as provided in the Specialized Center, with only 1 (6%)
out of 17 Teaching Hospitals presenting this kind of information; lack of information
about treatment protocolfor management of CLP as implemented Specialized Center,
with only 1 (6%) out of 17 Teaching Hospitals presenting this kind of information; lack
of a tab containing information about CLP aimed to patients/caregivers, with only 1
(6%) out of 17 Teaching Hospitals presenting this kind of information. Finally, the
objective 3 was contemplated with the development of a letter to Health and Education
Ministries.Final Considerations: The results reveal that the communications

regarding healthcare are indispensable to the human development no matter with area,







and, particularly, for the promotion, protection and recovery of the population’s health.
With regard to CLP management, the need of widening the access of communication
in healthcare it is evident in Brazilian Teaching Hospitals, particularly, those that
operationalize Specialized Centers that provide treatment for persons with this

craniofacial anomaly.

Key Words: Communication in healthcare. Cleft Lip and Palate. Rights to Health.
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1 INTRODUGAO

Encontra-se no predmbulo da Constituicdo da Republica, que o Estado
Brasileiro tem como valores supremos o dever de assegurar o exercicio dos direitos
sociais e individuais, a liberdade, a seguranga, o bem-estar, o desenvolvimento, a
igualdade e a justica. O artigo 6° da Constituicdo da Republica, trava a saude como
um direito social. A Enciclopédia Saraiva do Direito, conceitua o verbete saude como
um vocabulo que expressa o estado do ser humano ou animal que tem suas fungdes
organicas realizadas normalmente (1977, p. 108). A Organizagdo Mundial da Saude
amplia o conceito entendendo saude como o estado de completo bem-estar fisico,
mental e social, e ndo, simplesmente, a auséncia de doencas ou enfermidades.
Contudo a definigdo de saude apresentada pela Organizagdo Mundial de Saude cada
vez mais vem sofrendo criticas, pois tem se notado que termos como “completo” em
relagdo ao bem-estar nos dias de hoje tendem causar mais prejuizos que beneficios.
(HUBER, 2011)

Em apertada sintese, a saude tem trés dimensdes, estado vital, setor produtivo
e area do saber, sendo que diante delas compreende-se como as sociedades
identificam seus problemas e necessidades, bem como a forma a qual buscam
explicagdes e se organizam (PAIM, 2018, p. 12). A Constituicdo da Republica em seu
artigo 196 diz que a saude é direito de todos e dever do Estado, devendo ser garantida
mediante politicas sociais e econdmicas que visem a redugao do risco de doenga e
de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua
promogao, protecdo e recuperagdo. As democracias modernas tém como a mais
relevante missao, cuidar da saude e preservar a vida das pessoas, ao passo que seu
exercicio exige o consenso e a autorizagao social para o desenvolvimento das ag¢oes
do Estado (SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 11).

No mesmo sentido, a Lei n® 8.080 de 1990, em seu artigo 2°, narra que a saude
€ um direito fundamental do ser humano, em sequéncia, afirma que é dever do Estado
prover as condi¢cdes indispensaveis ao seu pleno exercicio. Um pouco mais adiante,
no artigo 5°, inciso lll, da mesma lei, temos a determinagdo de que s&o objetivos e
atribuicdes do Sistema Unico de Salde (SUS), a assisténcia as pessoas por
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intermédio de ag¢des de promocgao, protecdo e recuperagcdo da saude, com a

realizagdo integrada das acgdes assistenciais e das atividades preventivas.

Atentando-se, em seguida, a Norma Operacional Basica do Sistema de Saude
(NOB) (SUS,1996), que traz de forma concentrada todo conjunto de agdes levadas a
efeito pelo Sistema Unico de Salde em todos os niveis de governo para o
desenvolvimento de atendimentos das demandas sejam elas pessoais e das
exigéncias ambientais, observa-se que esta norma compreende trés grandes campos

de atencao a saude, sendo eles:

a) o da assisténcia, em que as atividades sao dirigidas as
pessoas, individual ou coletivamente, e que é prestada no
ambito ambulatorial e hospitalar, bem como em outros espacos,
especialmente no domiciliar;

b) o das interven¢gdes ambientais, no seu sentido mais amplo,
incluindo as relagdes e as condi¢gdes sanitarias nos ambientes
de vida e de trabalho, o controle de vetores e hospedeiros e a
operagao de sistemas de saneamento ambiental (mediante o
pacto de interesses, as normalizagdes, as fiscalizagdes e
outros); e

c) o das politicas externas ao setor saude, que interferem nos
determinantes sociais do processo saude-doenca das
coletividades, de que sao partes importantes questdes relativas
as politicas macroecondémicas, ao emprego, a habitagdo, a
educacdo, ao lazer e a disponibilidade e qualidade dos

alimentos.

Ao nos apoiarmos na NOB das politicas externas ao setor saude, bem como
nos incisos V e VI do artigo 7° da Lei 8.080/ 1990, perceberemos que garantir ao
individuo o direito a informacéo sobre atencdo a saude é dever do Estado, ao passo
que faz parte integrante dos principios e diretrizes do Sistema Unico de Saude. Faz-
se necessario, neste contexto, perceber que apresentar interpretacdo as referidas
normas emprega mais que uma forga analitica, consistindo em langar luz sobre como

cuidamos ou ndo das pessoas em nosso pais.
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E indiscutivel que nos dias atuais a sociedade brasileira tem colocado em
xeque a validade e efetividade das normas afetas ao sistema de saude, e muito se
deve pelo fato do Estado Brasileiro ndo ter conseguido dar efetividade aquilo que se
propds em desenvolver particularmente considerando-se os trés grandes campos de
atengado a saude acima mencionados. Portanto, ha um visivel clamor por um sistema
de saude que consiga ultrapassar as fronteiras da medicagao, olhando para as
pessoas em seu processo de liberacdo e ndo de submissio a interesses para ser o
centro da transformacéo social (SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 14-21). E neste
sentido que este trabalho analisa o acesso a informagdo como instrumento de
promogao, protecao e recuperacao do tratamento da Fissura Labiopalatina, tomando
como contexto os Hospitais de Ensino.

A Portaria Interministerial n°® 285/2015 entre os Ministérios da Saude (MS) e
Educacéo (ME), redefine o Programa de Certificagdo de Hospitais de Ensino. Em seu
artigo 4°, incisos lll e IV, a portaria menciona que sédo objetivos do Programa de
Certificacdo de Hospitais de Ensino a estimulagdo da insercdo da instituicdo na
pesquisa, no desenvolvimento e na gestdo de tecnologias em saude (de acordo com
as necessidades do SUS), bem como a inser¢do dos Hospitais de Ensino (HE) na
Rede de Atencdo a Saude (RAS), com participagao efetiva nas politicas prioritarias do
SuUS.

Neste contexto, o artigo 5°, inciso XIV, da ja citada Constituicdo da Republica,
assegura a todos o ae-acesso a informagéo. E extremamente relevante ressaltar que
€ muito comum encontrar as terminologias “comunicagdo” e “informagdo” como
sinbnimas, principalmente quando se manuseia textos legais, contudo, fazer a
distingdo acertada entre uma e outra terminologia, configura-se um dos mais penosos
desafios dos grandes estudiosos do tema. Muito embora ambas as terminologias
tenham grande proximidade, os estudiosos do tema mencionam que elas ndo s&o
idénticas, ainda que possuam comumente as mesmas matrizes, seja nas ciéncias

afetas a comunicacgao, cibernética, matematica, dentre outras.

Hodiernamente, palavras como comunicacéao, informacao e midia sao palavras
de ordem da modernidade, sendo que a primeira e segunda remetem a fenébmenos
sociais e a terceira € um suporte organizacional que se apossa dessas nogdes para

integra-las nas suas ldégicas: econbmica (sustentar uma empresa), tecnologica
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(quantidade de qualidade da difus&o), por fim, simbdlica (servindo a democracia
cidadd) (CHARAUDEAU, 2015, p.15). Buscando-se um melhor entendimento amplia-

se o0s conceitos de comunicagao e informagao.

Martino (2008, p. 14) indica que definir o termo comunicac¢ao € muito dificil, pois
ha possibilidade do surgimento de diversos significados, sendo que sua mais simples
acepcao se remete ao processo de compartilhar um mesmo objeto de consciéncia,
exprimindo relagdo entre consciéncias. Conforme ensinamentos de Jaime Robredo,
tem-se que também é muito dificil de se conceituar o termo informacé&o, entretanto
traz conceituagdo minima encontrada no Dictionnaire encyclopédique de l'information
et de la documentation, onde diz que a informagao é o registro de conhecimentos para
sua transmissao. E necessario que os conhecimentos estejam gravados num suporte,
objetivando sua conservagao, e codificados, sendo toda representagao simbdlica por
natureza (2003, p. 04).

No Dicionario Aurélio da Lingua Portuguesa
(https://www.dicio.com.br/comunicacao/), comunicagao se refere a “agdo ou efeito de
comunicar, de transmitir ou de receber ideias, conhecimento, mensagens efc.,
buscando compartilhar informagées”. Neste contexto, para que seja possivel cumprir
a determinagéo legal dos objetivos e atribuicbes do SUS, devemos considerar a
intrinseca relagcéo entre comunicacao e informagao ao abordarmos Comunicagao em
Saude, que tem como objetivo estudar a utilizacdo de estratégias de comunicagéo
para informar e para auxiliar no desenvolvimento da relacdo entre os técnicos
representados pelos HE e usuarios e populagao, de forma a influenciar as decisdes
dos individuos e das comunidades no sentido de promoverem a sua saude nos

diversos contextos conforme indica TEIXEIRA (2004):

- Na relagéo entre os técnicos de saude e os utentes dos servigcos de saude;
- Na disponibilizagéo e uso de informacgao sobre salde, quer nos servigos de
saude quer nas familias, escolas, locais de trabalho e na comunidade;

- Na construgdo de mensagens sobre saude no ambito de atividades de
educagdo para a saude e de programas de promoc¢do da saude e de
prevengdo, que visam a promog¢do de comportamentos saudaveis;

- Na transmissao de informacédo sobre riscos para a saude em situagdes de
crise;

- No tratamento dos temas de saude nos meios de comunicacgéo social, na
Internet e outras tecnologias digitais (CD Rom, DVD);

- Na educagao dos utentes com a finalidade de melhorar a acessibilidade dos
servicos de saude;

- Na formacéo dos técnicos de salde;

- Nas relagdes interprofissionais em saude;
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- Nas intervencdes e afirmacgdes publicas dos técnicos de saude;

- Na comunicacgéo interna nas organizagdes de saude;

- Na qualidade do atendimento dos utentes por parte de funcionarios e
servicos. (TEIXEIRA, 2004, p.615)

Entendendo-se, portanto, que comunicacdo se refere ao processo de
compartilhar um mesmo objeto de consciéncia enquanto informacgao se refere ao
registro de conhecimentos para sua transmissédo, € necessario ressaltar que os
processos de informacdo e comunicacdo em saude tém importancia critica e
estratégica, podendo influenciar significativamente no desenvolvimento da promogéo,
protecado e recuperacado da saude dos pacientes. Reconhecendo-se o papel dos
Hospitais de Ensino (HEs) de adotar os principios, estratégias e modelos do Sistema
Unico de Saude tanto na assisténcia quanto na capacitacdo e treinamento do corpo
técnico da area da saude, percebe-se a necessidade de que estes HE's tenham sites
para promover o processo de comunicagao e disseminar informagao que favoreca e
otimize protecdo, promog¢ao e recuperacdo da saude dos usuarios. Sem que a
comunicagéo e/ou informagao que € devida seja entregue ao usuario, este ndo sera
habilitado, ou tera condi¢des de reivindicar e/ou lutar pelos seus direitos, podendo
ainda encontrar dificuldades para encontrar argumentos para questionar, entravando

seu exercicio a cidadania e acesso ao direito que Ihe € reconhecido (LEITE, 2014).

Neste trabalho, portanto, buscou-se demonstrar a imprescindibilidade do
desenvolvimento da comunicagdo sobre as tematicas que abracam a Fissura
Labiopalatina contribuindo ndo somente com o bom e pleno desenvolvimento da
ciéncia, mas também fomentando uma reflexdo sobre o tratamento da Fissura
Labiopalatina, criando-se assim a possibilidade de otimizar o atendimento das
demandas existentes para um gerenciamento adequado de anomalias craniofaciais

no Brasil.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 O QUE E A FISSURA LABIOPALATINA?

Em apertadissima sintese, a Biblioteca Virtual de Saude traz em seus
Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) a definicdo da fissura palatina e fissura
labial definindo a primeira como fissura congénita do palato mole ou duro que se deve
a uma fusao defeituosa. Para chegarmos neste conceito foi preciso consultar termos
como “cleft palate”, em inglés fissura “del paladar’, em espanhol, e “fenda palatina”
em portugués. A segunda definigdo encontrada no DECS (fissura labial) se refere a
um defeito congénito do labio superior onde a proeminéncia maxilar deixa de realizar
fusdo com as proeminéncias nasais medianas fundidas. Aqui para que fosse
encontrado o descritor foi necessario consultar pelo verbete “cleft lip / cleft lips” e seus
sinbnimos em lingua inglesa como “Harelip; Harelips”; em espanhol “labio leporino”
por fim em portugués, fenda labial. Nao foi localizado descritor no DECS que
mencione as fissuras de labio e palato conjuntamente, muito menos um descritor que

indique os diferentes tipos de fissura.

No Brasil, particularmente, é possivel encontrar diversas nomenclaturas que se
refira a Fissura Labiopalatina como por exemplo: fissura labial; fenda labial; fissura
labio palatal; fenda labio palatal; labio leporino; goela de lobo, dentre outras
terminologias. Ocorre que esta variedade de terminologias, dificultam a pesquisa de
profissionais e pacientes quando buscam suas causas, condi¢cdes e tratamentos. A
nomenclatura genérica Fissuras Labiopalatina (que sera usada neste trabalho),
abraca as fissuras de labio, de palato e de labio e palato, sendo que essas figuram
como as mais comuns e frequentes malformagdes que acometem a espécie humana
(GARIB et al, 2010, p. 31). Neste trabalho, trataremos prioritariamente de Fissuras
Labiopalatinas ndo sindrbmicas (também denominadas Fissuras Labiopalatinas
isoladas) devido ao fato delas serem predominantes, fato este que faz com que suas
diretrizes minimas possam abracar o tratamento das fissuras sindrébmicas. Contudo,
a ideia central do tema pode e deve ser utilizada tanto para Fissuras Labiopalatinas
sindrédmicas quanto Fissuras Labiopalatinas isoladas (n&o sindromicas).
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O Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) da
Universidade de Sao Paulo (USP), situado no municipio de Bauru — SP, apresenta
conceituagéo basica sobre a Fissura Labiopalatina definindo-a como defeito de n&o
fusdo de estruturas embrionarias, em sequéncia narra que tanto o labio quanto o
palato, popularmente conhecido com céu da boca, sdo formados por estruturas que
durante as primeiras semanas de vida intrauterina, estdo separadas
(http://hrac.usp.br/saude/fissura-labiopalatina/). A unido dessas estruturas (incluindo
os processos frontonal, nasal lateral, nasal medial e maxilar, por exemplo) deve
ocorrer para que aconteca a formacao da face e das estruturas da boca, conforme as

ilustragdes de Hagner Lucio de Andrade e Silva (Silva, 2019) na figura 1.

Figura 1: llustragdes dos processos envolvidos na formagao da face e das estruturas da boca de autoria
de Hagner Lucio de Andrade e Silva (Silva, 2019)

As fissuras surgem em decorréncia da nao fusdo dessas estruturas faciais que
ao permanecerem separadas dao origem aos diferentes tipos de fissuras no labio,
palato e face. O mesmo site do HRAC-USP, relata que as fissuras s&o estabelecidas
na vida intrauterina, no periodo embrionario, que vai aproximadamente da 42 até a 122
semana de gestacdo. Acometimentos de origem genética e ambiental (teratogénica)
podem afetar o desenvolvimento embriol6gico comprometendo a fusdo dos processos
que formam a face e a boca dando origem as fissuras as quais apresentam grande
diversidade e variabilidade da amplitude das estruturas afetadas.

Atualmente a fissura pode ser identificada durante o periodo pré-natal através
do exame de ultrassom. A descoberta da fissura em periodo pré-natal, auxilia o
planejamento dos cuidados da crianga que nascera, também favorece o prévio
aconselhamento e orientagcao dos pais e familiares por parte de equipe especializada,
favorecendo o processo de reabilitacdo da crianca.
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Logo apds o nascimento da crianga, o foco primordial € a atenc&o a alimentagao
da crianga, visando o ganho de peso e um bom desenvolvimento global de forma que
a crianca adquira condigdes necessarias e favoraveis a realizacdo das primeiras
cirurgias do processo de reabilitagdo. E importante ressaltar que o processo de
reabilitacdo da pessoa com fissura, engloba aspectos funcionais, estéticos e
emocionais, sendo o objetivo final deste processo a plena insergéo do individuo no

contexto social, educacional e profissional.

Uma vez que a Fissura Labiopalatina pode ser verificada desde o periodo-pré-
natal, € necessario que os profissionais da saude estejam atentos as reagdes dos pais
e familiares quando ocorre o descobrimento da malformacgé&o. Igual atencédo deve ser
concedida caso o conhecimento da malformagao ocorra somente apds o nascimento
da crianga. Diante da grande expectativa e estresse naturalmente associados a
gravidez, maes e familiares vivenciam sentimentos de choque, culpa, magoa,
decepcgao, e ansiedade quando |lhes é revelado que a crianga nascera com uma
malformacgao congénita, “defeituoso”. Emergem verdadeiros sentimentos de luto, pois
o bebé “perfeito e saudavel” que era esperado ndo chega. E a partir do acesso a
informacgdes adequadas (que deve ser oferecido pelo sistema de saude) e da troca de
experiéncias (com outros pais de criangas com fissuras) que os sentimentos negativos
experimentados por mées e familiares na chegada do bebé com FLP vao aos pouco
cedendo lugar aos sentimentos de resiliéncia, amor e busca pelo caminho da

reabilitagao.

Os pais desejam descobrir quais sdo os motivos da malformacao, se existe
alguém igual a sua crianca, se existe tratamento, dentre outros questionamentos. E
comum muitas maes alegarem que foram constrangidas por ter uma crianga com
“‘defeito”, e que algumas pessoas as criticam por terem danificado o bebé durante a
vida intrauterina, através de tentativa de aborto, ou consumo de entorpecentes
(TISZA; GUMPERTZ). Portanto, € de fundamental importédncia a atuacdo de
orientagao dos profissionais das equipes interdisciplinares atrelada a participacéo da
familia para que o paciente possa alcangar o maior nivel de sucesso em sua

reabilitacdo, evitando-se sequelas e comorbidades que podem ser prevenidas.

Conforme Shaw e Semb (2007, p. 01), os principios basicos de assisténcia

estipulados pela Organizagdo Mundial de Saude as criangas com Fissura
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Labiopalatina, ndo chegam a ser revolucionarios, porém, descrevem aquilo que a
maioria dos cidaddos comuns, incluindo os clinicos e governantes, desejariam aos
seus proéprios filhos, desde que seja encontrada uma prestagcdo da assisténcia de
padrao de exceléncia deve-se romper algumas dificuldades que frequentemente s&o
percebidas. E necessario ressaltar que a reconstrucdo da malformagdo anatdmica,
com sua devida recuperagao estética e adequacao funcional que favorece a
reabilitagdo, integracdo psicossociais, constitui uma tarefa extremamente ardua,
exigindo longa jornada de tratamentos cirurgicos e extracirurgicos em épocas
oportunas, cujos os protocolos de tratamento estdo sujeitos ao tipo e extensao da
anomalia. Deste modo, é de fundamental importéncia que a fissura seja identificada
em momento oportuno para que se aplique a ela o tratamento tempestivo para que
nao recaia sobre ela efeitos nocivos decorrentes do préprio processo de reabilitacdo
(SILVA FILHO; FREITAS, 2007 p. 18). Neste contexto Shaw e Semb trazem os

seguintes apontamentos:

Egotismo, ou seja, o senso exagerado por parte de alguns membros da
equipe sobre a infalibilidade de suas condutas e a recusa em continuar a
pratica de tratar outras criangas ao ano.

A competicao entre especialidades no sentido de garantir a hegemonia da
area, Isto €, cirurgibes plasticos vs. cirurgibes bucomaxilofaciais vs.
cirurgides pediatricos vs. otorrinolaringologistas.

As vaidades locais, com hospitais, cidades e regides se recusando abrir mao
de seu proprio servigo ou equipe local.

A falta de liderancas.

A necessidade de hospitais de ensino cobrirem o espectro maior de praticas
clinicas.

A falta de colaboracgéo das autoridades de saude em nivel local e nacional.
Reestruturagédo - Na Hungria, Holanda e Eslovaquia, a unificagdo dos
servicos ja levou a redugcdo do numero de centros e na Polbnia, A
reestruturagdo encontra-se em andamento. Na, Irlanda um novo centro
regional unificado foi criado, e ja estd prevista a criagdo de centro
especializado na Grécia.

Criacao de Associagdes - na Espanha, uma nova Associagcdo Nacional para
profissionais e pais de pacientes foi formada e existe plano similar para
Portugal e Austria, onde se realizou o primeiro encontro multidisciplinar de
Fissuras Labiopalatinas, que. esforcos na mesma dire¢ao estdo ocorrendo na
Franca.

Financiamento - Na Estonia, o tratamento ortodéntico € agora oferecido
gratuitamente. Na Letonia, recursos especiais foram destinados aos servigos
de atendimento a pacientes com Fissura e espera-se um algum similar em
Portugal.

Registros - Novos sistema de registro de nascimento de criangas com Fissura
estdo sendo implantados na Bélgica, Roménia, Republica Eslovaca e Ucréania
(SHAW; SEMB, 2007, p. 01 — 02).

Os problemas citados acima referem-se ao continente europeu, contudo, as

dificuldades sdo muito semelhantes nos demais continentes. E necessario ressaltar
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que a reconstrucdo da malformagao anatdmica, com sua devida recuperagao estética
e adequacdo funcional que favorece a reabilitagdo, integragdo psicossociais,
constituem numa tarefa extremamente ardua, exigindo longa jornada de tratamentos
cirurgicos e extracirurgicos em épocas oportunas, cujos os protocolos de tratamento
estdo sujeitos a extensdo anatébmica da Fissura no caso concreto, ou seja o tipo de
Fissura. O devido tratamento decorre de muitos anos, devendo perdurar da mais tenra
infancia até a maturidade do esqueleto. Deste modo, é de fundamental importancia
que seja reconhecida a Fissura em momento oportuno para que se aplique a ela o
tratamento tempestivo para que nio recaia sobre ela efeitos sobre a arcada dentaria
superior, complexo maxilar, decorrente do proprio processo de reabilitagdo. (SILVA
FILHO; FREITAS, 2007 p. 18)

2.2 ETIOLOGIA DAS FISSURAS

A Fissura Labiopalatina, conforme ja descrito, ocorre entre a quarta e a décima
segunda semana de vida intrauterina, periodo o qual o embrido esta desenvolvendo
as estruturas da face, assim como do palato, sendo que esta malformagao pode se
apresentar de duas maneiras: como malformacdes isoladas ou n&o sindrémicas, ou
sindrdmicas. Nos casos isolados, a Fissura afeta o individuo sem outras anomalias,
ou seja, ndo estao associadas a uma sindrome. Acredita-se que entre 60% e 70% dos
casos apresentam fissura isolada. Portanto, entre 30% e 40% dos casos, apresentam
a fissura associada a outras malformagdes ou fazendo parte de sindromes (FREITAS
et al., 2012). Nos dias atuais, sdo conhecidas mais de quatrocentas sindromes que
incluem as fissuras e seus fendtipos (FREITAS et al., 2012). Semelhantes resultados
apresentam SOUZA e RASKIN (2013, p. 138) quando indicam uma proporgéo de 30%

a 50% de casos de fissuras envolvendo outras malformagdes-

Os mecanismos etipatogénicos (estudo especializado do que provoca uma
patologia ou condigdo) da fissura estdo relacionados a um padrdo de heranca
multifatorial que envolve interagédo entre fatores ambientais e genéticos (FREITAS, et
al, 2012). No caso dos fatores ambientais, varios agentes foram associados ao
aparecimento da Fissura Labiopalatina incluindo agentes fisicos, quimicos, ou
biolégicos que atuam na diferenciagdo, migracao e proliferacdo de células da crista
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neural apresentando potencial para alterar a fusdo dos processos embriologicos
envolvidos na formagéo da face e boca. Diante da grande variedade fenotipica da
Fissura Labiopalatina é possivel também supor que essas malformagdes sejam
decorrentes de interagées conjuntas entre diferentes genes. Ou seja, existe
dificuldade de se apontar com precisdo os fatores que dao origem a Fissura
Labiopalatina, sendo necessario que sejam desenvolvidos novos estudos, que
permitam inclusive estabelecer-se um sistema efetivo de orientacdo genética
possibilitando-se inclusive a prevencédo esses tipos de malformagdes (TOVANI-
PALONE; SALDIAS-VARGAS, 2016).

O site do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais narra de forma
muito breve que a maioria dos estudos considera que as Fissuras Labiopalatinas ndo
tém uma causa especifica para sua ocorréncia, sendo ocasionada por interagao de
diversos genes associados a fatores ambientais, conforme um modelo reconhecido
como heranga multifatorial. Os fatores ambientais mais relacionados ao surgimento
de fissuras incluem a ingestao de bebidas alcodlicas, cigarros e alguns medicamentos
como os corticoides e anticonvulsivantes, principalmente quando estes sdo usados no
inicio da gestacao. Para que haja agao dos fatores ambientais € necessario que haja

predisposicédo genética do embrido, ou seja, interacdo gene vs. ambiente.

2.3 TIPOS DE FISSURA

Conforme foi visto, nos dias atuais, com o avango das tecnologias, é possivel
verificar a presenca das Fissuras Labiopalatinas antes mesmo do nascimento por
meio do exame de ultrassonografia o qual permite um diagndstico pré-natal,
entretanto, somente com o nascimento € possivel verificar e caracterizar com precisao
as anomalias apresentadas pelo recém-nascido. Para um planejamento adequado do
tratamento global do bebé, é necessario, portanto, a caracterizagdo morfolégica da
fenda.

As Fissuras Labiopalatinas tém uma grande variedade fenotipica, havendo
diversas extensdes e amplitudes com impacto no prognostico e nas etapas e condutas
de tratamento, sendo importante a classificacdo do tipo e severidade da malformacao.
No HRAC-USP, assim como na maioria dos centros craniofaciais brasileiros, a
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classificagdo de Spina e colaboradores (1972) ampliada por Silva Filho e
colaboradores (1992) é a mais usada. Nesta proposta as fissuras sao classificadas
usando-se como referéncia o marco anatémico do palato denominado Forame Incisivo
(FI), conforme ilustrado na Figura 2, incluindo: fissuras pré-forame incisivo, fissuras

pos-forame incisivo, e fissuras trans-forame incisivo.

Palato primario

F. /
/ ~ ; \‘\\ \
/ ®———2>\_. Forame / - ' Forame

/ \\. \  incisivo 4 \ \,Incisivo
y \ / / \
// / ‘\‘ 1 / "/ |

| } \ | \ |\
[ | | \
[ I: \I \ | |‘
' ' Palato secundario
A B

Figura 2: llustragbes esquematicas em “A” e “B” representando a maxila e o “forame incisivo”
apresentado em Trindade IEK, Silva Filho OG. Fissuras Labiopalatinas — uma abordagem
interdisciplinar. Ed Santos, Sao Paulo, 2007 (p.21) e ilustragédo da boca de autoria de Hagner Lucio de
Andrade e Silva (Silva, 2019)

Labio

As fissuras pré-forame incisivo sdo aquelas restritas ao labio superior e palato
primario, sendo que o palato primario inclui a area anterior ao Fl envolvendo o rebordo
alveolar (gengiva). Este tipo de fissura pode variar de um pequeno entalhe no
vermelh&o do labio, até o envolvimento de toda extensao do palato primario, atingindo
o forame incisivo quando ent&o é considerada como completa. Desta maneira, diante
da variacdo anatdmica deste tipo de fissura, elas podem ocorrer de forma Unilateral,
Bilateral ou Mediana. Na fissura pré-forame incisivo unilateral, ha auséncia de fusao
entre os processos que formam o labio superior e o palato primario de um dos lados,
enquanto na fissura pré-forame incisivo bilateral, ha a auséncia de fusdo em ambos
os lados (Figura 3). No caso da fissura pré-forame incisivo mediana, ocorre a
auséncia de fusdo entre os processos nasais mediais ou agenesia dos processos

nasais mediais.
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Figura 3: llustragéo da fissura pre-forame incisivo unilateral e bilateral de
autoria de Hagner Lucio de Andrade e Silva (Silva, 2019)

No caso da fissura transforame incisivo ocorre o envolvimento total e
simultdneo do labio superior e dos palatos primario e secundario, estendendo-se do
labio até a uvula, passando pelo rebordo alveolar, podendo ocorrer de forma unilateral,
bilateral ou mediana. Quando ocorre a auséncia de fusdo dos processos que formam
labio superior e palatos primario e secundario apenas de um lado observa-se a fissura
transforame incisivo unilateral, e quando a auséncia de fusdo afeta os dois lados
observa-se a fissura transforame incisivo bilateral (Figura 4). Na fissura transforame
incisivo mediana, é encontrada a agenesia dos processos nasais mediais e falta de

fusao dos palatos primario e secundario.

Figura 4: llustragéo da fissura tranforame incisivo unilateral e bilateral de
autoria de Hagner Lucio de Andrade e Silva (Silva, 2019)
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A fissura pos-forame incisivo, por sua vez, acomete apenas o palato secundario
(palatos duro e mole posteriores ao forame incisivo), sendo decorrente de auséncia
de fusdo dos processos palatinos secundarios e podendo ser incompleta ou completa
(Figura 5). Neste grupo inclui-se a fissura submucosa que afeta apenas tecido ésseo
e muscular mantendo integra a camada de mucosa que reveste o palato. Devido ao
fato da mucosa mostrar integridade € conferido falsa ideia de normalidade o que

dificulta o diagndstico e tratamento.

Figura 5: llustragéo da fissura pos-forame incisivo completa de
autoria de Hagner Lucio de Andrade e Silva (Silva, 2019)

Por fim um quarto grupo de fissuras inclui as fissuras raras da face, que podem
afetar bochechas, palpebras, orelhas, nariz, e ossos cranianos. Por serem incomuns,
nao existem protocolos de tratamento bem definidos para as fissuras raras da face
como observa-se para as Fissuras Labiopalatinas (SILVA FILHO; FREITAS, 2007 p.
18-46).

2.4 EPIDEMIOLOGIA

Ao estudar a distribuicdo e magnitude dos problemas de saude das populagdes
humanas, a epidemiologia traz contribuicbes importantes para o gerenciamento das
fissuras labiopalatinas, apresentando dados essenciais sobre a ocorréncia desta
condigao favorecendo tanto a identificagdo de fatores etioldgicos que contribuem para
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a génese das anomalias quanto o planejamento e avaliagdo das agdes de prevencgéo,
controle e tratamento desta condigdo. A Organizagdo Mundial da Saude, em seu
estudo sobre banco de dados referentes aos registros de anomalias craniofaciais,
anotou que as anomalias (incluindo as craniofaciais) constituem uma das principais
causas de mortalidade e morbidade infantil, afetando de 2% a 3% de todas as criangas
nascidas. Em aproximadamente 1% dos bebés as anomalias craniofaciais fazem

parte de um quadro sindrémico ou estdo associadas a multiplas anomalias.

As Fissuras Labiopalatinas, sdo as anomalias craniofaciais mais frequentes e
mais conhecidas, sendo que é mais comum encontra-las em populacdes asiaticas do
que entre populagdes africanas (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2003, p. 15).
Diante do fato das Fissuras Labiopalatinas pertencerem ao grupo de anomalias
craniofaciais mais comuns, elas se tornam objeto de diversos estudos (Otero et al.,
2007).

Em um estudo realizado no Estado Parana — Brasil, por Souza e Raskin no ano
de 2013, estima que entre 1 e 2 de cada 1000 neonatos nascidos vivos apresentam
Fissura Labiopalatina, sendo que a maioria deles ndo apresenta nenhuma outra
anormalidade (fissuras isoladas). Do universo de 1.838 pacientes com Fissura
Labiopalatina investigados, foram encontrados 389 (21,2%) fissuras pés-forame, 437
(23,8%), com fissuras pré-forame e 1012 (55%) fissuras transforame incisivo. Nos
pacientes com Fissura labial com ou sem Fissura palatina, 24,9% eram bilaterais;
30,1%, com Fissura Labiopalatina e apenas 12,8 dos pacientes com Fissura Labial.
Nos casos unilaterais, Fissura labial com ou sem Fissura palatina, preferencialmente
eram encontrados no lado esquerdo da face, preenchendo 65,9% dos pacientes. Ja
nos pacientes com Fissura palatina, a propor¢céo de Fissuras incompletas constitui a
maior parte, 61,7% dos casos. Foi percebido que as Fissuras sdo acometidas em sua
maior parte nas criangas de sexo masculino, 55%. (SOUZA; RASKIN, 2013, p. 138).
No Estado Brasileiro do Amazonas, foi verificada semelhante prevaléncia em relacéo
ao sexo, 52% da populacéo, sendo que 60% dos casos, tem 0 acometimento no labio
e palato (ALARCON et al. 2017).

Em estudo realizado em Bauru, onde é localizado o Hospital de Reabilitacdo
de Anomalias Craniofaicais — USP, a prevaléncia encontrada foi de 1/ 661 nascidos

vivos, sendo havendo predominancia no sexo masculino 72%, contra 28% do sexo
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feminino (VARGAS, 2015, p. 41). Ja estudo realizado em Bogota e Cali na Colémbia,
identificaram que a prevaléncia da anomalia é de 1/ 700 nascimentos com vida, onde
verificou-se que 73% dos pacientes tem Fissura labial com ou sem Fissura palatina,
ao passo que 27% tem Fissura palatina (SARMIENTO et al. 2018, p. 518). Em mesmo
sentido o aponta o estudo chinés onde verificou-se que 77,22% dos pacientes tem
Fissura labial com ou sem Fissura palatina, ao passo que 22,78% tem Fissura
palatina. (LUO et al. 2019, p. 355)

Um grande entrave ao desenvolvimento de pesquisas é a auséncia da geragao
de dados relativos aos nascimentos contendo as malformagdes. Visando solucionar
este entrave, no Brasil, foi sancionada a Lei Federal n® 13.685 de 2018, que determina
a notificagcdo compulséria das malformag¢des congénitas, contudo esta lei carece de
regulamentacdo por parte do Ministério da Saude, possibilitando ao gestor a real
percepcdo da frequéncia da Fissura Labiopalatina na populagdo brasileira,
favorecendo o desenvolvimento de politicas publicas que otimizem os recursos para

o tratamento.

2.5 O TRATAMENTO

Quando a Fissura Labiopalatina € gerenciada em um centro especializado, os
pais sao informados sobre abordagem terapéutica que sera destinada a crianga,
sendo informados a respeito dos procedimentos que deverao ser adotados durante o
longo processo de gerenciamento da malformag&o. Além das informacdes sobre as
etapas e condutas de tratamento devem ser oferecidas orientagdes complementares,
visando conscientizar os pais sobre os diversos comprometimentos o que a fissura
pode trazer, particularmente se nao for tratada adequadamente e no momento mais

oportuno.

O HRAC-USP, estabeleceu protocolos de tratamento com etapas e condutas
distintas para cada tipo de Fissura Labiopalatina, buscando otimizar o processo
reabilitatorio de acordo com as alteragées morfoldgicas a serem corrigidas e das
sequelas e comorbidades que podem ser inerentes a fissura mas também resultantes

do proprio tratamento reabilitador. Para isso, cada caso é avaliado individualmente
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respeitando-se as necessidades dos pacientes, expectativas dos cuidadores e

também as possibilidades de intervengéo.

Apos gerenciamento das dificuldades alimentares (quando presentes) e
sempre que o bebé apresenta as condigdes clinicas adequadas (deve estar saudavel
e com o peso minimo determinado pela equipe médica) sdo realizadas as cirurgias
primarias. Estas sdo as cirurgias mais importantes em todo o processo de tratamento.
Ou seja, diante de bons resultados das cirurgias primarias € possivel minimizar-se o

numero de cirurgias e procedimentos futuros.

A cirurgia primaria para reparo do labio, mais especificamente, é realizada, na
maioria das vezes, no primeiro semestre de vida do bebé sendo este um dos
procedimentos do tratamento que gera grande expectativa nos pais e familiares, pois,
devolve a crianga uma estética minima da "normalidade". Este procedimento é
denominado como Queiloplastia, conforme relatado por BERTIER e colaboradores
(2007):

A queiloplastia € a cirurgia de reconstrucdo da fissura labial, sendo
idealmente realizada a partir dos trés meses de idade, se a crianga tiver
alcangado as condi¢des organicas minimas necessarias para submeter-se a
anestesia geral com seguranga. A reconstrucdo de toda a estrutura
anatdbmica do labio (mucosa, musculo e tecido cutaneo) € o ponto mais
importante da queiloplastia. Devem-se priorizar as estruturas anatdmicas
patolégicas na corregdo cirurgica: altura do labio, achatamento alar,
assimetria das narinas, alongamento da columela do lado fissurado,
posicionamento do septo nasal, continuidade do arco de cupido,
restabelecimento do filtro labial e do vermelhdo, bem como a transferéncia do
sentido das fibras musculares da posicao verticalizada para aquela que seria
a normal, ou seja, transversal, remodelando o musculo orbicular (BERTIER;
TRINDADE; SILVA FILHO, 2007, p. 73).

No segundo semestre de vida € realizada a corregao cirurgica do palato
(palatoplastia) sempre se averiguando o estado de saude da crianga, buscando evitar
possiveis complicagdes, como deiscéncia ou fistulas de palato. Conforme relatado
por BERTIER e colaboradores (2007):

A palatoplastia, realizada a partir dos 12 meses de idade, reconstréi a
anatomia que distingue a cavidade nasal da cavidade oral. A intervengédo em
idade mais precoce também tem sido proposta, porém, bons resultados em
termos de eliminagdo dos disturbios de fala, ndo tem sido uniformemente
observados. Este é um dado relevante, uma vez que é consenso que a
palatoplastia, realizada em época oportuna, tem algum objetivo funcional,
devendo o seu sucesso ser avaliado pelos resultados observados quanto a
fala, principalmente no que se refere a ressonancia nasal e a competéncia
velofaringea. Vale lembrar que, a despeito do reparo cirdrgico da Fissura,
aproximadamente 20% dos pacientes demonstram disfungdo velofaringea
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apos a cirurgia, decorrentes de extensdo ou movimento velares inadequados.
O sucesso da cirurgia deve ser avaliado também relativamente ao
funcionamento da tuba auditiva, pelo impacto da fissura sobre o musculo
tensor do véu palatino (BERTIER; TRINDADE; SILVA FILHO, 2007, p. 81).

Os procedimentos cirurgicos primarios sao avaliados a partir dos resultados de
fala, de funcionamento da tuba auditiva e também dos resultados do crescimento
facial e da relagao dento oclusal. Estas avaliagdes dos resultados cirurgicos, portanto,
sdo realizadas ao longo do crescimento e desenvolvimento do bebé e outros
procedimentos vao sendo agregados ao tratamento conforme a equipe especializada

identifica serem necessarios.

No HRAC-USP, apds as cirurgias primarias, a crianga retorna para avaliagao
da fala e audicdo de forma sistematica sendo realizados testes fonoaudiolégicos e
audiométricos, conforme descrito por Genaro e colaboradores (2007):

Das alteragbes da fala presentes na fissura palatina, grande parte relaciona-
se direta ou indiretamente a disfungdo no mecanismo velofaringeo, que pode
comprometer o desenvolvimento da fala quanto aos aspectos fonéticos e
fonolégicos. Um mecanismo velofaringeo competente decorrente da agéo
muscular sinérgica das estruturas do véu palatino e da faringe, é condigédo
fundamental para que haja ressonancia oronasal equilibrada e para a geragéo
de uma pressdo aérea intra-oral adequada durante a fala. Quando essas
estruturas falham em realizar a separagao entre as cavidades oral e nasal,
ou seja, quando a falta do fechamento velofaringeo, tem-se uma disfungao
velofaringea, e parte da corrente aérea expiratdria sonorizada é desviada
para cavidade nasal resultando em sintomas de fala caracteristicos. [... ] De
modo geral, pacientes com Fissura Labiopalatina podem apresentar os
seguintes disturbios de fala: 1) disturbios articulatérios do desenvolvimento,
que correspondem a alteragdes comuns na fase de aquisicdo dos fonemas;
2) disturbios articulatérios compensatoérios, que correspondem alteragoes
estruturais, provocadas pela prépria fissura palatina ou pela presenca de
fistulas do palato; 3) disturbios obrigatérios, que correspondem a alteragdes
decorrentes exclusivamente da disfungdo velofaringea como a
hipernasalidade e a emissao de ar nasal; e 4) adaptagbes compensatorias,
relacionadas a distorcbes na producdo articulatéria frente alteragdes
estruturais, como as deformidades dentofaciais (GENARO; FUKUSHIRO;
SUGIMOTO, 2007 p. 109-110).

Geralmente até o 6° ano de vida os resultados de fala decorrentes das cirurgias
primarias sdo monitorados pelo fonoaudidlogo, e na presenga de sinais de fala
consistentes e sugestivos e disfungdo velofaringea (hipernasalidade e escape de ar
nasal) a avaliag&o instrumental do funcionamento velofaringeo por meio do exame de
nasoendoscopia ou videofluoroscopia da fala é realizada, definindo-se a melhor
conduta para corregado da disfungdo. A correcdo da disfungdo velofaringea pode
envolver cirurgias secundarias (repalatoplastias, faringoplastias combinadas ou n&o

ao reparo de fistula de palato), adaptagao de protese de palato e fonoterapia quando
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necessario, e envolve interdisciplinaridade ou transdiciplinaridade entre as areas

médica, fonoaudiologica e odontologica.

O gerenciamento otolégico e audiolégico é realizado ao longo de todo o
desenvolvimento do individuo, minimizando-se condi¢des de orelha média como as
otites de repetigdo favorecendo-se assim o desenvolvimento da audigédo e da fala e
prevenindo-se perdas auditivas. Cirurgias para reparar a estética labial e nasal
também s&o previstas e planejadas considerando-se as etapas do tratamento
ortoddntico que requer cirurgia para enxerto 6sseo (colocagdo de osso na linha da
fissura para permitir a erupgdo de dentes) e se necessario pode ainda envolver a
realizacdo de cirurgia ortognatica para corregdo de comprometimento grave da
relagdo dento-oclusal que pode envolver discrepancias maxilomandibulares e
anomalias dentarias (FREITAS, et al, 2012).

O processo de reabilitagdo da Fissura Labiopalatina, além de longo é complexo
e requer equipes interdisciplinares, habilitadas para aplicacdo dos procedimentos
necessarios para reabilitacdo da pessoa com Fissura Labiopalatina. Observa-se com
este relato, que nascer com Fissura Labiopalatina significa ter a certeza de que desde
a mais tenra infancia o bebé podera: apresentar dificuldades para se alimentar, sentir
dores e desconfortos por conta de diversas cirurgias, e ser submetido a tratamento
fonoaudiologico e odontologico por muitos anos. E se isso tudo ndo bastasse, em
varios casos, o preconceito diante da deformidade facial e da dificuldade de
comunicacgéo oral (prejudicada pela nasalizagado da fala) resulta em dificuldades de
inclusdo académica e vocacional, afetando os relacionamentos de uma forma geral.
Este quadro pode ainda ser agravado quanto o tratamento é oferecido por
profissionais sem conhecimento ou sem experiéncia sobre o tema, ou ainda quando

o direito do reconhecimento da condigdo de deficiéncia ndo é contemplado.

2.6 PROBLEMATIZAGAO: DIFICULDADE DE ACESSO A INFORMAGAO SOBRE
A FISSURA LABIOPALATINA

Apesar de sua alarmante prevaléncia, diversificada etiologia, e possibilidades
de sequelas e comorbidades relacionadas a Fissura Labiopalatina, a populagdo em
geral ainda tem pouca informacao a respeito do tema, fato este que cria dificuldades
para politicas de promocéo, protecao e recuperagcao da saude daqueles que nasceram
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com tal anomalia. Diante o fato de ser uma anomalia craniofacial, além dos problemas
citados anteriormente que afetam diretamente a saude da pessoa que nasceu com a
anomalia, € necessario salientar o impacto da chegada de um bebé com malformacéo
para familiares que ja lidam com a chegada de um recém-nascido, que por si ja traz
muitos ajustes financeiros e na rotina de vida diaria. O bebé com Fissura
Labiopalatina amplia exponencialmente o sentimento de “despreparo” dos pais e
familiares para cuidar do bebé. Neste contexto acontecem, particularmente,
dificuldades para alimentar o bebé e dificuldades para o enfrentamento social. Ao
mesmo tempo os familiares se deparam com problemas para encontrar os servigos
especializados para o tratamento da fissura, e as informag¢des sobre esta condigéo
podem ser de dificil acesso, confusas e por vezes inapropriadas.

A falta de informacao pode gerar gargalos tdo profundos que geram mitos e
crendices populares, que afastam ainda mais os familiares da crianga e a crianca da
sociedade, conforme podemos ver no seguinte depoimento encontrado num férum do

site Babycenter (2018), copiado na integra, sem ajustes gramaticais:

...Meninas ,ndo sei Vcs Mais Ja escutei muitas coisas a Respeito da.
gravidez, O que pode e oque ndo pode fazer. uma delas € ndo usar chaves,
Moedas e celular nos seios e nem no bolso pq corre risco do BB nascer Com
Um corne Nos labios ou manchas Escuras e grandes no corpo. Soube disso
Um dia desses . E AGORA tou apavorada pg Um Tempo desses eu Andava
com a chave Engaxada Na blusa com o xaveiro , Ndo exatamente dentro
seios, mais Por cima da Blusa com O chaveiro Impidurada pro lado de fora
dos seios . mais isso bem no inicio e ndo era Constante . sé acho que
aconteceu Umas Duas Ou trés vezes Mais Nao passava Muito Tempo . E
celular eu acostumava Botar no bolso e uma Vez na Barriga no comego da
Gravidez . Moeda eu sempre tive o costume de andar com moedas Na méo .
Mais nunca cheguei colocar chave e nem moeda Dentro dos seios . E o
celular umas duas vezes Coloquei na barriga . Maméaes , Alguém ai pra me
dar Uma Boa noticia ????Eu Fiquei apavorada quando soube disso e fiquei
um pouco insegura . (BABYCENTER, 2018)

No estudo formulado por Vanz e Ribeiro (2011), foi identificado que muitas
maes sofreram com a ideia de ter usado chaves junto ao corpo, especialmente entre
os seios, sendo este fato citado por méaes entrevistadas pelos autores como um

mecanismo para o surgimento da referida anomalia:

Falaram-me: tu colocaste chave no peito, coisa que eu nunca usei (A). As
pessoas me falaram que eu usei chave no sutia [...] (D). Os parentes mais
antigos me falaram é por causa de chave no bolso ou chave na barriga [...]
(E). As pessoas me falaram: vocé guardava a chave no sutia. Ndo acredito e
também néo faco [...] (F). Muitas pessoas me dizem da chave do pescogo,
mas eu nao acredito (G). (2011)
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E incontestavel que estamos na era da comunicacgéo, onde os mais diversos
conteudos circulam livremente nos mais variados canais, seja através de jornais
impressos, nao impressos, radio, televisdo, celulares, computadores, entre outros
meios. Contudo, podemos ver que no auge da evolugdo da comunicagdo ainda
existem familias que n&o conseguem ter acesso a informagao capaz de sanar duvidas
a respeito da condi¢ao de seus filhos. Neste contexto, € necessario mencionar este
trecho da explanacgéo feita por uma mae de pessoa com Fissura Labiopalatina durante
a Audiéncia Publica ocorrida na Camara dos Deputados (sobre a FLP) no dia 02 de
outubro de 2019 (https://edemocracia.camara. leg.br/audiencias/sala/1247, a partir

dos 52min 30s da audiéncia):

[...] trago comigo duas pessoas de grande visibilidade nacional que aceitaram
propagar esta nossa luta - pelos direitos de todas as pessoas nascidas com
fissuras e outras anomalias craniofaciais. Sdo os avés dos meus filhos - os
atores Marcos Caruso e Jussara Freire [...] Sou mae de um menino de 7 anos
que nasceu com uma fissura facial e palatina, no centro da cidade mais rica
do nosso pais (Sao Paulo), onde n&o tive nenhum tipo de acolhimento, muito
pelo contrario. Chegando a realizar inclusive, uma cirurgia precoce nao
recomendada pela organizacdo mundial da saude. Metemos os pés pelas
maos no tratamento do meu filho por falta de informagéo. Vejam, que nao
importa onde vocé esteja, nem sua renda, as malformagbes congénitas
colocam inicialmente todos num mesmo lugar. Alguns poucos conseguem
seguir o protocolo de tratamento a se desenvolver e reabilitar, tornando-se
cidaddos (Trecho extraido de depoimento publico na CAMARA DOS
DEPUTADQOS, Brasilia, DF).

Nesta mesma audiéncia a Deputada Federal Aline Sleutjes também apresentou
seu depoimento pessoal narrando o sofrimento sentido no ultimo més de sua gestacéo
quando soube que sua filha iria nascer com Fissura Labiopalatina, visto a sua falta de
conhecimento e a dificuldade para acessar informacdo a respeito do tema
(https://edemocracia.camara. leg.br/audiencias/sala/1247, a partir de 1h 31min da
audiéncia):

Eu como méae, sou mae de trés filhos, tem uma de 16, uma de 14 e uma de
nove, a Yasmin de 16 anos, quando eu estava ainda gestante; e eu quero
contar esse fato porque eu sei 0 que as maezinhas devem ter passado.
Quando eu estava de sete para oito meses, eu fiz uma ultrassom e ai nos
descobrimos que a Yasmin tinha a Fissura Labiopalatina. E vocé sabe que foi
uma noticia tdo bombastica na minha familia, talvez por falta de instrugao,
por falta de conhecimento do que a gente podia fazer para corrigir aquilo né!
Parece que aquele ultimo més Deputada a Carmen, foi 0 més de angustia e
tristeza antes do parto ndo foi mais de comemoragéo como tinha sido todos
os outros meses. Porque a gente ficava pensando: Ai, quanta dificuldade ela
vai ter; vai nascer e eu ndo vou poder amamentar; e ela vai ter dificuldade na
falal; e vai ter que precisar de varias cirurgial; sera que vai ficar bom?; e como
que vai ser o rostinho dela depois que a gente fizesse a cirurgia?; e antes de
fazer, como que vai ser a recepgao da familia da sociedade? E eu sei que eu
me amargurei naquele ultimo més (Trecho extraido de depoimento publico na
CAMARA DOS DEPUTADOS, Brasilia, DF).
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Dor, medo, desespero, angustia, frustragdo sao alguns dos sentimentos
reportados por familias e nas pessoas com Fissura Labiopalatina diante de
tratamentos equivocados ou auséncia de tratamento. A grande maioria destes
sentimentos negativos €& gerada especificamente por conta da auséncia de
informacgdes de facil acesso que possam esclarecer de forma clara e objetiva sobre o

processo de reabilitacdo da Fissura Labiopalatina e demais anomalias.

Profissionais da area da saude, que atuam com Fissura Labiopalatina e demais
anomalias, podem afirmar que informacgdes fidedignas existem citando sites, artigos,
livros, manuais, panfletos. O cerne do problema, portanto, pode ser atribuido a
dificuldade de acesso a informacéo a qual deve ser disponibilizada em termos leigos
e com conteudo que possibilite resolubilidade das duvidas e encaminhamento dos
casos para um tratamento adequado e bem-sucedido. Ou seja, considerando-se
depoimentos de familiares acima descritos, ainda em 2019 observa-se um problema

com relagédo a Comunicacgao.

Para caracterizar, brevemente, a dificuldade para acessar informacao
consistente sobre Fissura Labiopalatina basta realizar uma busca na internet sobre o
tema e observar a terminologia diversa usada para denominar a mesma anomalia,
incluindo: Fissura Labiopalatina, Fissura Labio Palatal, Labio Leporino, Fissura
Palatal, Fenda Palatina, Fenda Labial, Goela de Lobo, entre outros. Um consenso
terminolégico ndo € observado nem entre os centros de referéncia do pais. Os
profissionais da saude, por sua vez, encontram terminologia limitada ao acessarem
os Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) da Biblioteca Virtual em Saude

(http://decs.bvs.br/), onde encontram-se apenas os termos “Fissura Palatina’ e “Labio

Leporino” (http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/).

Obviamente o problema n&o reside simplesmente na terminologia leiga ou
cientifica. O cenario para encontrar e acessar um tratamento reabilitador adequado
em centro especializado € distinto nos diferentes estados do pais e chegar até um
centro de referéncia pode ser um caminho dificil para muitas familias, afetando-se
assim muitas vidas. O Fundo de Populagdes das Nagdes Unidas (UNFPA) narra no
relatorio Situagdo da Populagdo Mundial (2018, p. 81), que o numero médio de
membros da familia brasileira é de 1,7 filhos, 0 que nos permite ampliar o universo

das pessoas afetadas pela Fissura Labiopalatina no Brasil para mais de um milhdo de
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pessoas. Ou seja, se a familia média brasileira € de 3,7 integrantes, a Fissura
Labiopalatina atinge direta e indiretamente mais de 1.295.000 pessoas, e estas podem
passar mais de 20 anos sofrendo diversos prejuizos resultantes da nao veiculagéo de
informacgdes adequadas sobre o tratamento. E é sobre a veiculagdo de informagdes
adequadas sobre o tratamento da Fissura Labiopalatina que trata este trabalho.




3 OBJETIVOS
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3 OBJETIVOS

Este trabalho tera como objetivos:

A)

Demonstrar a imprescindibilidade do desenvolvimento da comunicagdo em
saude sobre as tematicas que abragam a Fissura Labiopalatina como
fundamental para o desenvolvimento do acesso real a saude da populagao

com anomalias craniofaciais;

Descrever as informagbes sobre o tema da Fissura Labiopalatina
disponibilizadas nos sites dos Hospital Ensino (segundo Portaria
Interministerial n°® 285/2015) inseridos no Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Saude do Ministério da Saude (CNES-MS) para
oferecer servigos de alta complexidade em Fissura Labiopalatina;

Desenvolvimento de uma carta com uma proposta aos Ministérios da
Saude e da Educacao para a reformulacdo da citada Portaria 285/2015
(sobre HEs), sugerindo-se a necessidade da produg&o de comunicagao em
saude em Fissura Labiopalatina como critério de certificagdo dos HEs.
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4 METODO

Para demonstrar a imprescindibilidade do desenvolvimento da comunicacao
em saude sobre as tematicas que abragam a Fissura Labiopalatina como fundamental
para o desenvolvimento do acesso real a saude da populacdo com anomalias
craniofaciais, foram inicialmente analisados os dispositivos legais que determinam a
obrigatoriedade da comunicagdo em saude buscando-se, por meio de uma analise
reflexiva, expor os motivos que fazem com que a comunicacdo em saude propicie o
desenvolvimento do acesso real a saude. Foram usadas referéncias bibliograficas
encontradas em acervos de bibliotecas fisicas e eletrdnicas incluindo consultas a
artigos, livros, sites de instituigdes e foruns virtuais para responder o primeiro objetivo
deste trabalho. Inicialmente foram consultadas as legislagdes basicas sobre a saude,
sendo elas a Constituicdo da Republica do Brasil de 1988, depois a Lei que dispbs
sobre as condigcdes para a promocdo, protecdo e recuperacdo da saude, a
organizagdo e o funcionamento dos servigos correspondentes dando outras
providéncias (Lei 8.080/1990) e portarias especificas sobre a tematica dos Hospitais
de Ensino.

Para que fosse possivel encontrar as legislagbes afetas aos hospitais de
ensino, foi necessario acessar o Sistema de Legislagdo da Saude (SLEGIS), que faz
parte da base de dados do Ministério da Saude. Feito o acesso, no campo onde consta
Tipo de Norma, selecionou-se Portaria Interministerial (PRI) e no campo Data de
Publicagéo, inserindo-se como data de inicio 01 de janeiro de 2015 (foi no ano de
2015 que houve a redefinigdo do programa de certificacdo de Hospitais de Ensino) e
como data final inseriu-se 01 de novembro de 2019, sendo esta a ultima data de
pesquisa realizada para este trabalho. No campo Origem, usou-se a sigla MEC, uma
vez que a portaria é realizada pelo Ministérios da Educacédo (MEC) em parceria cm o
Ministério da Saude.

Especificamente sobre os Hospitais de Ensino, objeto deste estudo, encontrou-
se varias portarias, aqui citadas em ordem decrescente: a) Portaria Interministerial n°
2.302/2018, de origem MS/GM/MEC (Ministério da Saude/Gabinete do
Ministro/Ministério da Educacgao), que altera, para 30 de dezembro de 2018, o prazo
fixado para validade da Certificacdo de Unidades Hospitalares como Hospitais de
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Ensino; b) Portaria Interministerial n® 482/2018, de origem MS/GM/MEC, que altera,
para 7 de junho de 2018, o prazo fixado para validade da Certificagcdo de Unidades
Hospitalares como Hospitais de Ensino; c¢) Portaria Interministerial n® 2.213/2016, de
origem MS/GM/MEC, que certifica 3 (trés) unidades hospitalares como Hospitais de
Ensino; d) Portaria Interministerial n® 148/2016, de origem MS/GM/MEC, que altera o
prazo fixado para validade da Certificagdo como Hospital de Ensino; e) Portaria
Interministerial n® 979/2015, de origem MS/GM/MEC, que certifica Irmandade Nossa
Senhora das Mercés de Montes Claros (Montes Claros - MG) e o Hospital Universitario
Mario Palmério (Uberaba - MG) como Hospitais de Ensino; e por fim, f) Portaria
Interministerial n°® 285/2015, de origem MS/GM/MEC, que redefine o Programa de
Certificagdo de Hospitais de Ensino (HE), sendo esta ultima a mais relevante ao tema
proposto, uma vez que € quem traz o conteudo para certificacdo dos HEs.

O conteudo das portarias encontradas ocasionou entraves de interpretacao e
questionamentos, pois as informagbes sobre o termo de pesquisa (HEs) sé&o

conflitantes, conforme descrito a seguir:

a) Quando nos direcionamos a aba de Relatdrios, optando pela
sub aba Atividade de Ensino, encontramos, no Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), o
apontamento de 160 (cento e sessenta) estabelecimentos,
conforme pode-se verificar através da consulta ao endereco
eletrénico, link <

http://cnes2.datasus.gov.br/Mod Ind Atividade Ensino.asp

?VEstado=00>. O numero de HEs, por sua vez, pode mudar

em qualquer periodo dependendo das agdes de
credenciamento que ocorrem ao longo dos dias;

b) Quando pesquisamos no Google a palavra Hospital de
Ensino, surge um indicador de acesso para o site do
Ministério da Saude, cujo enderego eletrbnico, link é

<http://www.saude.gov.br/atencao-especializada-e-

hospitalar/assistencia-hospitalar/programa-interministerial-

de-certificacao-de-hospitais-de-ensino>, porém este site,

mesmo ao ser consultado no mesmo dia da consulta ao
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CNES, indicou um total de 202 (duzentos e dois) Hospitais
de Ensino;

c) Por fim, ao consultarmos a Portaria Interministerial n°
2.302/2018, de origem MS/GM/MEC, encontramos a
quantidade de 201 (duzentos e um) HEs.

Sendo a definicdo do numero de HEs existentes no pais (160, 202 ou 201 ?)
essencial para o presente trabalho buscou-se responder ao questionamento sobre
quantos HEs considerar enviando-se email ao Ministério da Educagao, no dia 02 de
novembro de 2019, com questionamentos a respeito de qual seria a quantidade exata
de hospitais (protocolo n® 25820008870201912, Sistema Eletronico do Servigo de
Informacao ao Cidad&o, E-SIC). No dia 12 de novembro de 2019, tivemos resposta
pelo E-SIC afirmando a existéncia de 160 Hospitais de Ensino, com a indicacédo de
que o portal do CNES é o lugar ideal para se encontrar a quantidade exata dos HEs,
sendo também informado que o numero de estabelecimentos reconhecidos como HE
pode oscilar em qualquer tempo. Considerando-se, no entanto, que mais de 40 HEs
ficariam fora da amostra de interesse para este estudo, optou-se por usar 0 numero
de estabelecimentos apontados na Portaria Interministerial mais recente que
estabelece os HEs (n° 2.302/2018, de origem MS/GM/MEC) que lista 201 (duzentos

e um) Hospitais de Ensino em todo pais.

Partindo-se do pressuposto de que Comunicagdes em Saude sobre o tema da
FLP seriam pertinentes e esperadas nos HEs que operacionalizam servigos para
gerenciar a Fissura Labiopalatina (denominados de Centros Especializados neste
trabalho), consultou-se quais eram os centros credenciados para operacionalizar os
procedimentos de reabilitagcdo da Fissura Labiopalatina. Para isso no portal do CNES,
selecionou-se na aba “Relatérios” a sub aba “Habilitacdes”. Na opcédo “Estado’,
selecionou-se “Todos” e em seguida selecionou-se o item de “Codigo 04017, onde
foram mostrados 30 estabelecimentos de saude habilitados pelo MS a oferecer
servigos de saude para gerenciamento da Fissura Labiopalatina. Localizados os HEs
e os Centros Especializados para tratamento da Fissura Labiopalatina, foi realizado
um cruzamento de dados identificando-se quais dos 30 centros sdo operacionalizados
por HEs, obtendo-se a lista de 17 (dezessete) HEs. Este trabalho, portanto, foi

realizado a partir da hipotese de que um HE que operacionaliza um Centro
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Especializado em FLP oferece (ou deveria oferecer) comunicagéao e informagao sobre

este tema em seu site.

Os cenarios virtuais dos 17 HEs foram consultados com relacdo as
comunicagodes e informacgdes sobre Fissura Labiopalatina tendo-se como critério de

busca a identificagdo dos seguintes dados:

<

NOME

NOME EMPRESARIAL

GESTAO

SITE

INSTITUICAO DE ENSINO

MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO

ENDERECO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMAGCAO SOBRE OS PRIMEIROS CUIDADOS
INFORMAGAO SOBRE ETAPAS CIRURGICAS
INFORMACAO SOBRE CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA PACIENTES

ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS

AN Y N N N U N N Y N N N

Os dados encontrados foram apresentados em planilhas, transformados em
graficos, bem como descritos e discutidos no capitulo Resultados. Com base nas
informacgdes levantadas e criticas baseadas na imprescindibilidade da Comunicagao
em Saude sobre o tema estudado, foram desenvolvidas sugestdes aos Ministérios da
Saude e Educacao, formulando-se uma carta que sera encaminhada aos ministérios,
objetivando a reformulagcdo da Portaria Interministerial n® 285/2015 (de origem
MS/GM/MEC), com a expectativa de uma redefinicdo dos critérios do Programa de
Certificagdo de Hospitais de Ensino (HE). Buscou-se com este trabalho, portanto,
contribuir com uma importante reflexdo sobre o papel dos HEs que operacionalizam
Centros Especializados em Fissura Labiopalatina de oferecer Comunicagdes e
Informagdes neste tema que favoregam a promocgao, prevencgao e reabilitacdo da
saude do utente afetado por anomalias craniofaciais.
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5 RESULTADO E DISCUSSAO

Para um entendimento sobre a imprescindibilidade da comunicagdo em saude
sobre as tematicas que abragam a Fissura Labiopalatina, conforme proposto no
objetivo 1 deste trabalho, abordou-se conceitos sobre Direito a Saude (item 5.1),
Sistema Unico de Saude (item 5.2), e Comunicacgéo e Informac&o (item 5.3 neste
capitulo). Estes conceitos foram apresentados buscando-se construir uma viséo
interdisciplinar desta tematica de forma que, ao ler este conteudo, o profissional da
saude nao somente possa ampliar seus conhecimentos sobre o Direito a Saude como
também possa implementar e monitorar ferramentas que permitam uma Comunicacao
e Informacédo em Saude efetiva e adequada sobre Fissura Labiopalatina junto aos

Hospitais de Ensino (HEs) e Servigos de Saude.

A seguir realizou-se uma analise do panorama normativo para tratamento da
fissura no pais (item 5.4), dos Servicos de Saude cadastrados pelo MS para
gerenciamento da Fissura Labiopalatina (item 5.5), ampliando-se esta analise para a
identificagdo dos HEs credenciados no CNEs (item 5.6) conforme proposto no objetivo
2. Uma vez identificados os HEs, os sites existentes foram consultados pelo
pesquisador. Finalmente foi contemplado o objetivo 3, preparando-se uma carta aos
Ministérios da Saude e Educacao para a reformulacdo da citada Portaria 285/2015
(sobre HEs), sugerindo-se a necessidade da produgédo de comunicagdo em saude em
Fissura Labiopalatina como critério de certificagdo dos HEs (item 5.9).

5.1 DIREITO A SAUDE

Considerando-se que durante sua formagao os profissionais da saude n&o
necessariamente tém acesso a conteudos sobre a imprescindibilidade da
comunicagéo e informacao enquanto ferramenta para promover uma transformagéao
social, materiais disponiveis sobre o tema foram analisados e organizados de forma a
construir-se um referencial para boas praticas tomando-se a perspectiva da
importancia de tornar o utente parte do processo de promocdo, protecdo e

recuperacao de sua propria saude. Tal construgao requer um melhor entendimento
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sobre o conceito de Direito a Saude enquanto um dos principios fundamentais e
sociais que sustentam o Estado democratico de direito brasileiro, incluindo-se uma
analise sobre: Garantia Constitucional Fundamental, Garantia Fundamental Social,
Principios Constitucionais do Direito a Saude, Democracia Sanitaria e Participacao
Popular.

A Organizagdo Mundial da Saude, em sua constituicdo em 1946, definiu o
verbete saude como o estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo
consistindo apenas na auséncia de doenga ou de enfermidade. Logo em seguida,
menciona que a saude de todos os povos é essencial para a manutengao da paz e
segurancga, sendo dependente de estreita cooperagédo dos individuos e do Estado,
constituindo-se perigo comum o desenvolvimento desigual da promogao de saude e
combate as doencgas, especialmente as contagiosas. Anota que o desenvolvimento
saudavel das criangcas tem fundamental importancia, e que a opinido publica
esclarecida com atuacao ativa por parte do publico sao de extrema importancia para
o desenvolvimento e melhoramento da saude dos povos. Por fim, atribui aos governos
dos Estados a responsabilidade pela saude de seus povos, responsabilidades estas
que devem ser assumidas através de medidas sanitarias e sociais adequadas (WHO,
1946).

Em 1948 outro documento internacional de extrema relevancia foi apresentado
a sociedade mundial, fortalecendo o processo de reconhecimento do direito a saude.
Este documento recebeu o nome de Declaragcdo Universal dos Direitos Humanos. O
artigo 25, sua primeira parte, narra que toda pessoa deve ter direito de gozar nivel de
vida suficiente que |he assegure, assim como assegure a sua familia, a saude, o bem-
estar, alimentagéo, vestimenta, moradia, assisténcia médica, assim como todos os
demais servigos sociais necessarios, incluindo o direito a seguranga no desemprego,
na invalidez, viuvez, velhice ou em casos quando houver a perda dos meios de
subsisténcia por circunstancias alheias a sua vontade. A Declaragado Universal dos
Direitos Humanos foi redigida logo apos as atrocidades ocorridas na Segunda Guerra
Mundial, tendo sido considerados para sua elaboracdo tanto o desprezo quanto o
desrespeito aos direitos da pessoa humana que deram origem a diversas
barbaridades que ultrajaram a consciéncia da humanidade, assim como € estampado

em seu preambulo.




Resultados e Discussao 61

Ja no campo mais regionalizado do Direito Internacional, temos a carta da
Organizagao dos Estados Americanos de 1948, que foi assinada na IX Conferéncia
Interamericana realizada em Bogota na Coldmbia. A referida carta, em seu Artigo 45,
alinea "b", determina que os estados-membros reconhegam que o trabalho é um
direito e dever social que confere dignidade aos que o realizam, e deve ser exercido
em condigdes que compreendem o regime de salarios justos, para que possa ser
assegurada a vida, saude e o nivel econémico do trabalhador e sua familia, tanto
durante os anos de atividade quanto nos anos da velhice, ou ainda em quaisquer

circunstancias em que houver a privagao da possibilidade desenvolver o trabalho.

Em dezembro de 1966, foi elaborado o Pacto Internacional dos Direitos Sociais
Culturais e Econbmicos, onde os Estados signatarios, em seu artigo 12,
comprometeram-se em assegurar o direito de todas as pessoas ao gozo do melhor
estado de saude fisica e mental que for possivel de atingir. Os Estados também se
comprometeram em desenvolver projetos para redug¢do da mortalidade infantil,
desenvolver todos os aspectos de higiene do meio ambiente e da higiene industrial,
desenvolver a profilaxia, tratamento e controle de doengas epidémicas, endémicas,
profissionais e outras. Por fim, os signatarios do Pacto se comprometeram em criar
condigbes proprias, para que fosse assegurado a todas as pessoas 0Os servigos
meédicos e a ajuda médica em caso de doenca.

Em novembro de 1969, em S&o José da Costa Rica, foi aprovada a Convencao
Americana de Direitos Humanos, sendo que o direito a saude € estabelecido dentre
0s objetivos basicos para o desenvolvimento integral humano, direito protegido pelo
artigo 26 da referida convengao, devendo ser aplicados os conhecimentos modernos
da ciéncia médica, sempre que necessario para que seja possivel assegurar-se uma
vida s&, produtiva e digna. Designou-se que os Estados devem preservar a saude
através de medidas sanitarias e sociais relativas a alimentacdo, o vestuario a
habitagcdo e assisténcia médica, correspondente ao nivel que permitir os recursos
publicos e os da comunidade (SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL, 2018, p. 95).

Voltando ao contexto global, € necessario compreender que a Organizagao das
Nacdes Unidas, ao estabelecer a Declaragdo sobre uma Cultura de Paz em 1999,
reconhece que a paz, ndo é apenas auséncia de conflitos, mas também todo o

processo positivo, dindmico e participativo onde sdo promovidos o dialogo e o Espirito
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de entendimento e cooperacdo mutuos. A Declaragdo aponta medidas para promover
a paz e seguranga internacional considerando que os Estados devem abster e
desestimular a adog&o de qualquer medida unilateral que ndo esteja de acordo com o
direito internacional e a carta das Nag¢des Unidas. Devendo também abster-se de
utilizar atos que dificultem a obtencdo desenvolvimento econémico e social da
populacdo, em particular das mulheres e criangas, ou que criem obstaculos para o
gozo seus direitos humanos, incluindo o direito de todos a um nivel de vida adequado
para a saude e bem-estar incluindo o direito a alimentos, assisténcia médica e servigos
sociais necessarios, sendo necessario ressaltar que os alimentos e medicamentos
nao devem ser utilizados como instrumentos de press&o politica (ONU, 1999). Neste
ponto, € possivel chegar a conclusdo que o Desenvolvimento da Saude esta
intimamente ligado ao Desenvolvimento Social das populagdes, ao passo que sem
saude, ha a grande possibilidade de surgimento e crescimento de desarranjos sociais,

como por exemplo a violéncia, desemprego, dentre outros.

E nesta perspectiva que temas intimamente ligados & satde s&o tdo debatidos
pelos estudiosos da area, assim como pela sociedade de maneira geral. Um conceito
de Saude, como o aferido pela Organizacdo Mundial da Saude, por exemplo, n&o
representa a mesma coisa para todas as pessoas, podendo ser interpretado de acordo
com a conjuntura social econémica politica e cultural, variando ainda de acordo com
a época o lugar e a classe social, podendo depender de valores individuais
concepcoes religiosas filosoéficas e cientificas (SCLIAR, 2007, p. 30).

Neste contexto Almeida Filho (2011), traz apontamentos sob o prisma da
etimologia, ou seja, da origem da palavra, assim, podemos compreender a saude da

seguinte forma:

‘Saude’ em portugués, salud em castelhano, salut em francés e salute em
italiano (estes ultimos com uma conotagdo especifica de saudagao) derivam
de uma mesma raiz etimoldgica: salus. Proveniente do latim, esse termo
designava o atributo principal dos inteiros, intactos, integros.

Dele deriva outro radical de interesse para o nosso tema, salvus, que, ja no
latim medieval, conotava a situacéo de superacdo de ameagas a integridade
fisica dos sujeitos. Salus provém do termo grego holos (6Aog), no sentido de
todo, totalidade — raiz dos termos holismo, holistico, tdo em moda atualmente
— que foi incorporado ao latim classico por meio da transi¢ao s’olos.

Por sua vez, a raiz indo-germéanica de holos é o vocabulo kailo, também
significando total, inteiro. Santé no idioma francés, sanidad em castelhano,
juntamente com o adjetivo ‘sdo’ no vernaculo, provém do latim medieval (circa
1050) sanus, que portava duas conotagbes basicas: ‘puro, imaculado,
perfeito’, além de ‘certo, correto, verdadeiro’.
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O termo tem origem no vocabulo grego cao com o sentido de verdadeiro. De
sanitas, designativo da condicdo de sanus, deriva diretamente sanidade,
sanitario e sanatério, além naturalmente de sanidad (em castelhano) e do
vocabulo santé, pelo francés arcaico saniteit. No idioma alemao, em que
saude é Gesundheit, observa-se uma curiosa variante semantica.

O termo resulta do prefixo gee do radical sund, que significa solido, firme
(como no vocabulo anglo-saxdo sound), sendo -heit apenas um sufixo
indicativo de capacidade ou faculdade. Outros autores propdem uma base
etimologica diversa: o vocabulo milenar germanico Gesundheit implicaria
diretamente a ideia de integralidade ou totalidade (Ganzheit).

Dessa breve exploragdo semantica, o que ressalta como mais interessante
sera certamente a historia etimoldgica do termo health, saude em inglés. Em
sua forma arcaica (healeth) equivale a healed, no sentido de tratado ou
curado, participio passado do verbo to heal.

No tronco escandinavo, como no idioma sueco, por exemplo, saude € holsa.
Todos os vocabulos dessa familia semantica provém de hdl, termo germanico
antigo que designa inteireza e que, por seu turno, também refere-se ao radical
grego holos.

Digno de nota ainda & que hdl origina holig (germénico antigo), raiz do
vocabulo holy, que significa ‘sagrado’ no inglés moderno.

Em portugués, o termo ‘sdo’ também aparece como sindnimo de ‘sagrado ou
santo’, tal como aparece na designagao dos fundadores da Igreja Catdlica
Romana, ‘Sao’ Pedro e ‘Sao’ Paulo. (ALMEIDA FILHO, 2011)

Embora o conceito de saude tivesse sido inovador ao conotar que a Saude vai
muito mais além de auséncia de doencas, sendo incluidos os dominios fisico, mental
e social, € necessario desenvolver critica a sua conceituagdo na medida em que a
populacdo envelhece, a sociedade evolui e os padrées de doencas mudam. O
primeiro dos grandes problemas atuais referentes a conceituagao da saude utilizada
pela Organizagcdo Mundial da Saude, reside na vinculagdo da palavra ‘completo’ em
relacdo ao bem-estar. Ainda que sem intengdo, esta vinculagdo contribui para a
medicalizagdo da sociedade, uma vez que a énfase desenfreada na procura do bem-
estar fisico completo pode levar a indugao de pessoas a se tornarem elegiveis para o
consumo elevados de medicamentos que as conduzirdo a dependéncia e risco

meédico.

O segundo grande problema esta ligado ao fato das mudangas das
necessidades das populagbes. Em 1948, as doengas agudas e crbnicas eram as
causas que mais conduziam as populagdes ao 6bito. Entretanto com a evolugado dos
padrdes higiene, saneamento e Saude Publica, € comum ouvir o aumento de pessoas

ao redor do mundo que conseguem conviver com tais doencas.

E necessario, ainda, levar em conta a questdo do envelhecimento das
populagdes, o que é relacionado ao aumento de doencgas crénicas. A senescéncia €

o envelhecimento fisioloégico do organismo, marcado por um conjunto de alteragdes
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organicas, funcionais e psicologicas, que naturalmente ocorrem ao longo dos ciclos
da vida. E comum a senescéncia vir acompanhado (no decorrer do envelhecimento)
da senilidade (enfraquecimento determinado pela velhice), que se caracteriza por
afeccbes que acometem o individuo idoso. As afecg¢des (doencga que tem frequentes
manifestagdes) que acometem o individuo em senescéncia atualmente representam
grande parte dos gastos publicos dos sistemas de saude, porém muitas destas
afeccbes sdo esperadas (até mesmo inevitaveis) com o envelhecimento, e neste
ponto o conceito de Saude da Organizagdo Mundial de Saude minimiza a capacidade
humana de conseguir lidar de forma autdbnoma com os desafios fisicos, emocionais e
sociais que estdo em constante mudanga na busca dos individuos de satisfazer o
sentimento do bem-estar. Por fim, o problema da conceituacdo esta em sua
operalizagao, visto que mediante o uso da referéncia de "estado completo de bem-
estar", tornou-se impraticavel pois nao € possivel operar ou mensurar o que vem a ser
"completo" (HUBER, 2011). Diante deste contexto, € necessario perceber que a
Saude é um fendmeno que se divide em diversas faces, necessitando de uma atuagao
dos individuos e do Estado, pressupondo aspectos ambientais e comunitarios que
somente podem ser concebidos a partir do prisma da coletividade.

Nota-se ainda que em diversos momentos histéricos, a erradicacdo de
pandemias originou-se em decorréncia das descobertas cientificas, ndo sendo
possivel pensar em um individuo inserido na sociedade sem que este possa
compartilhar e gozar dos beneficios da revolugéo cientifica para protecéo recuperagéo
ou promocgao de seu estado de Saude. Desta forma conclui-se que a Saude € um bem
juridico ndo so6 individual, mas coletivo, e, na medida que se desenvolve acena para
preservacgao presente e futura tanto do individuo isolado como de toda a coletividade
humana. Verifica-se também que a saude € dependente concomitantemente de
caracteristicas individuais, fisicas, psicoldgicas, do meio ambiente, do ambiente
social, da economia e politica, ndo sendo possivel compreender que alguém possa,
portanto, ser responsavel individualmente por sua saude (DALLARI, NUNES JUNIOR,
2010, p. 09 — 13).
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5.1.1 Garantia Constitucional Fundamental

Por ser imprescindivel a vida humana, a Saude recebe diversas vestimentas
que buscam tutelar, ou seja, proteger, garantir a sua efetivagdo. Ao pensarmos na
delimitacdo constitucional da Saude, devemos buscar a vinculagdo de sua
conceituagdo com os objetos dos direitos fundamentais. A Constituicdo da Republica
de 1988, é o maior instrumento de protecao dos direitos humanos da histéria de nosso
povo, configurando-se como marco juridico, social e politico da transicdo para a
democracia institucional, mostrando-se como a luz do processo de redemocratizagao
brasileiro apos 21 anos de regime de excegéo, que foi implementado pelo golpe militar
de 1964. E necessario frisar, portanto, que a Constituicdo brasileira de 1988 constitui
um marco juridico da transigcdo democratica e da institucionalizagdo dos direitos
humanos no Brasil, sendo que o texto de 1988, ao simbolizar a ruptura com o regime
autoritario, situa-se como o documento mais avangado, abrangente e pormenorizado
sobre a matéria, da historia constitucional do pais (PIOVESAN, 1996, p. 143).

Como critérios formais termos a expressa menc¢ao do Titulo Il da Constituicao
Federal Dos Direitos e Garantias Fundamentais, que abrange cinco capitulos: a) dos
direitos e deveres individuais e coletivos; b) dos direitos sociais; ¢) da nacionalidade;
d) dos direitos politicos; e) dos partidos politicos. O paragrafo 2°, do artigo 5° da
Constituicdo, também menciona que os direitos e garantias registrados na Carta
Magna, ndo excluem outros direitos decorrente do regime e dos principios por ela
adotados, nem mesmo aqueles em tratados internacionais em que a Republica
Federativa do Brasil faz parte (NUNES JUNIOR, 2009, p. 31).

Importante  mencionar que os direitos fundamentais formam,
concomitantemente, um arcabougo de direitos objetivos e subjetivos. Subjetivos, pois,
impde um dever estatal de garantir o direito individual. Objetivos por qué fazem parte
do ordenamento juridico objetivo da coletividade. Ramos aponta que os direitos
prestacionais (ou direitos a agdes positivas do Estado) compreendem as prestagdes
em sentido amplo, como os direitos a protecdo e os direitos a organizagao e
procedimento, e os direitos a prestagao em sentido estrito ou propriamente os direitos
fundamentais sociais. Com isso, os direitos prestacionais ndo se restringem a
prestagdes materiais, mas integram também direitos de protegéo a posi¢oes juridicas
do cidadédo em face do Estado, assim como direitos de participagdo na organizagao e
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procedimentos dos direitos fundamentais, sendo que estes reportam-se ao Estado de
Direito de matriz liberal na condigdo de garantes da liberdade e igualdade na sua

dimensao defensiva.

Os direitos a prestagdes em sentido estrito, ou direitos tipicos do ‘Welfare
State’, compreendem prestacdes no ambito do Estado Social, no sentido da criagao,
fornecimento e distribuigcdo de prestacdes materiais, constituindo-se naqueles direitos
fundamentais a prestagdes faticas que o individuo, caso dispusesse dos recursos
necessarios e em existindo no mercado uma oferta suficiente, poderia obter também
de particulares. Sdo os denominados direitos fundamentais sociais e, assim como
ocorre com os direitos de defesa e os direitos a prestagdes, ha uma intima
interpenetracao entre os direitos a prestagdes em sentido amplo e em sentido restrito,
assim como em torno de sua igual dignidade como direitos fundamentais (RAMOS,
2010, p. 55).

Sarlet diz que a Constituicdo de 1988 foi a primeira constituicdo brasileira que
apresenta o Direito a Saude como objetivo constitucional, e trata-se de um direito
fundamental por possuir conteudo indispensavel a dignidade da pessoa humana bem
como a preservagao do direito a vida. Em referéncia a Saude, € importante considerar
que para o seu pleno exercicio, € necessario que sejam verificados meio ambiente,
ambiente social, economia e politica, diante de sua fundamentalidade. Assim, a saude
comunga, na ordem juridico-constitucional, da dupla fundamentalidade formal e
material da qual se revestem os direitos e garantias fundamentais (e que, por esta
razdo, assim sao designados) na nossa ordem constitucional. A fundamentalidade
formal encontra-se ligada ao direito constitucional positivo, e ao menos na
Constituicdo patria, desdobra-se em trés elementos: a) como parte integrante da
Constituicdo escrita, incluindo os direitos fundamentais (e, portanto, também a
Saude), que situam-se no apice de todo o ordenamento juridico, cuidando-se, pois,
de norma de superior hierarquia; b) na condigdo de normas fundamentais insculpidas
na Constituicdo escrita, encontrando-se submetidos aos limites formais (procedimento
agravado para modificacdo dos preceitos constitucionais) e materiais (as assim
denominadas “clausulas pétreas”) da reforma constitucional; e c) nos termos do que
dispbe o artigo 5, paragrafo 1, da Constituicdo, incluindo as normas definidoras de
direitos e garantias fundamentais que s&o diretamente aplicaveis e vinculam

diretamente as entidades estatais e os particulares. Ja no que diz com a
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fundamentalidade em sentido material, esta encontra-se ligada a relevancia do bem
juridico tutelado, pela ordem constitucional, o que, dada a inquestionavel importancia
da saude para a vida (e vida com dignidade) humana, parece-nos ser o ponto que
dispensa maiores comentarios (SARLET, 2012, p. 02).

Deste modo, o Direito a Saude, considerado como direito fundamental, ganhou
brilho e relevancia social, recebendo novos impulsos e caminhos da Constituicdo de
1988 para que pudesse ser efetivado, resultando em melhoras para o préprio sistema
de saude publica brasileiro, fomentando uma consciéncia social caracterizada pela
promogao coletiva e social da Saude. A saude passou ser dever do Estado, implicando
em dizer que o Estado € um grande responsavel em promover proteger e recuperar a
saude, contudo, ndo € o unico responsavel, muito embora, o maior deles. Desta forma,
a garantia a Saude, estampada no artigo 196 da Constituicao de 1988, se da mediante
politicas sociais e econdmicas que devem emanar do Estado a fim de alcangar os
seus objetivos (CAMPQOS, 2016, p. 39).

Como parte dos direitos fundamentais, o Direito a Saude tem legitimidade
autogenerativa, ou seja, € produto de preocupag¢des humanistas que se deslocam
conforme os limites de cada Estado. Tal como outros direitos humanos, o Direito a
Saude tem recebido o carater supranacional, sendo sua protecdo e defesa acolhida
por meio de cortes internacionais de direitos humanos. Por ter vestimenta de direito
fundamental, em caso de duvidas de interpretacdes da norma para a efetivagado do
Direito a Saude, deve-se sempre reconhecer a interpretacdo de maior eficacia, sendo
importante mencionar que diante da fundamentalidade, o Direito @ Saude encontra
rigidez constitucional, bem como uma norma que deve ter aplicagdo imediata
(DALLARI, NUNES JUNIOR, 2010, p. 67).

Numa leitura geral, os direitos fundamentais, assim como o Direito a Saude,
tém objetivos de proporcionar a preservagao da liberdade do individuo inserido no
contexto social, seja através do viés politico ou econdmico, possibilitando a afirmacéo,
gue como membro da sociedade, o individuo tem direito de partilhar de suas decisdes
e participar dos resultados dos esforgos comuns, portanto, possui intima relagdo com
os preceitos de democracia (NUNES JUNIOR, 2009, p. 38). Por se tratar de norma de

aplicacao imediata, conforme demonstra o paragrafo 1° do artigo 5° da Constitui¢ao,
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€ implicado aos poderes publicos a tarefa de maximizar a eficacia do direito

fundamental a saude.

5.1.2 Garantia Fundamental Social

Ao falar de direitos sociais, é necessario lembrar que a Constituicdo brasileira
de 1988, abrange estes no Titulo Il, Dos Direitos e Garantias Fundamentais, onde
também sao abrangidos os Direitos e Deveres Individuais e Coletivos; Da
Nacionalidade; Dos Direitos Politicos e Dos Partidos Politicos. Por este motivo, os
direitos sociais recebem a mesma vestimenta e protecao que € destinada aos direitos
fundamentais, uma vez que é parte integrante destes. Os direitos sociais nasceram
da vontade que a classe trabalhadora tinha em criar mecanismos de liberdade contra
um cenario marcado por abusos que eram constituidos e sustentados pela ordem
juridica dos primérdios do capitalismo industrial, que eram a propriedade privada e
autonomia da vontade. Canotilho, por exemplo, afirma que os direitos sociais possuem
elementos estruturais, variando desde elementos individuais até os dados normativos
constitucionais que fazem parte da base da prote¢cdo dos direitos sociais numa
sociedade concreta (2003, p. 474). Por envolverem uma gigantesca diversidade de
direitos, como por exemplo, o Direito a Saude, ao trabalho, a educag¢ao e a moradia,
constitui-se uma tarefa extremamente ardua, apresentar um conceito de direito social,

seno importante uma visao historica de seu desenvolvimento.

A constituicdo francesa de 1848, € o primeiro documento histérico que contém
significacdo dos direitos sociais, e muito embora ndo reconhecesse o Estado francés
como um Estado Social, apresentou uma previsao de direitos sociais. No século XX,
um modelo de Bem Estar Social teve sua primeira aparicao na Constituicdo mexicana
de 1917, e em seguida na Constituicdo de Weimar de 1919 (Alemanha), onde houve
uma vinculagdo de um rol muito mais amplo dos direitos sociais, sendo que a
constituicdo alema trouxe a questdo do Direito a saude e a previdéncia como grande
inovagao. O final da segunda guerra mundial, entretanto, foi o evento que impulsionou
grande evolug&o no reconhecimento dos direitos sociais, trazendo o ressurgimento de
uma perspectiva ética das relagbes humanas baseando-se na regulagao dos direitos
humanos que haviam sido extremamente violados naquele periodo turbulento e

truculento. Aqui, podemos citar a Declaragado Universal dos Direitos Humanos, de
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1948, onde os direitos sociais foram apontados como itens necessarios de receber

tutela por todos os Estados.

Com a evolugao dos debates, no ano de 1966 foi apresentado ao mundo o
Pacto Internacional sobre Direitos Sociais, Econdmicos e Culturais que se mostrou
como um desdobramento e complementagdo dos principios € normas anteriormente
tracados. Neste ponto, € importante mencionar o contexto histoérico da época, onde
havia grande divis&do e polarizagdo dos paises no mundo, sendo um bloco capitaneado
pelos Estados Unidos e o outro pela antiga Unido das Republicas Socialistas
Soviéticas (DALLARI, NUNES JUNIOR, 2010, p. 50 - 57). Nesse contexto & possivel
perceber o que os direitos sociais, em seu desenvolvimento, foram margeados pela
disputa existente nos campos politicos e econdmicos das épocas, se debatendo com
as ideias do liberalismo individualista. Em sequencia, Nunes Junior (2009, p. 68 - 69)
demonstra que ao analisar a génese dos direitos sociais € possivel perceber que o

seu conceito deve necessariamente envolver os seguintes elementos:

a) Direito subjetivo. Os direitos sociais devem ser identificados a partir de uma
dimensédo subjetiva, como direitos a prestacdes publicas, que, materializada
por meio de servicos € agdes do Poder Publico, permitam que o individuo
partilhe dos beneficios da vida em sociedade. Neste caso, pressupde-se a
existéncia de segmentos da sociedade demandatarios de prestagdes estatais
para a satisfacdo de necessidades materiais basicas. Cogita-se aqui de
prestacdes publicas como as que devem ocorrer em matéria de educagao e
saude.

b) Atividade normativo- reguladora do Estado. Os direitos sociais devem ser
enfocados a partir da premissa de que as relagdes sociais, se engendrados
naturalmente, sem a intervencao do Estado, acabou por esperar a correlagao
de forgas do aparelhamento do fenébmeno produtivo. Desse modo, as
relagdes juridicas estabelecidas se ressentem de uma atividade moduladora
do Estado, que, verificando a existéncia de uma desigualdade ingénita em
tais relagbes, deve, sobretudo por meio de leis, definir padrbes de
comportamento que coibam o abuso do poder econdmico. E o0 que ocorre nas
relacbes de trabalho ou nas relagdes de consumo. Note-se que se nao
houvesse normas juridicas imitando a jornada, estabelecendo direito ao
repouso ou definindo piso de salario, existiiam situagbes - alias,
historicamente constatadas - de submissao absoluta do trabalhador.

c) Instrumentos assecuratérios. Os Direitos sociais devem englobar
mecanismos que permitam aos préprios individuos a protecéo dos interesses
envolvidos. A antiga de Economia entre direitos e garantias fundamentais
tem aplicacdo especifica em relagdo aos direitos sociais. Ao mesmo tempo,
existem disposicdes para dispostas a fornecer garantias, vale dizer,
instrumentos assecuratérios desses direitos. Podemos dizer que existem
instrumentos de genéricos também aplicaveis na érbita dos direitos sociais,
como acesso a jurisdigdo, como também instrumentos especificos, como a
greve, a organizagéo dos trabalhadores em sindicatos, o dissidio coletivo e
as convengdes coletivas de trabalho. (NUNES JUNIOR 2009, p. 68 - 69)
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Para alcancgar a protegao do individuo, ndo basta assegurar a efetivagdo dos
direitos individuais. E necessario que eles sejam enxergados além da sua dimens&o
unitaria, compreendendo as suas caracteristicas comunitarias e sociais. Necessita-se
ampara-los contra as distor¢des acometidas pelo desequilibrio econdmico da prépria
sociedade, uma vez que esta gera mecanismos de opressdo e esmagamento do
individuo. Desta forma, é necessario compreender que nado sao somente os atos
estatais que ferem, aniquilam ou oprimem os homens, visto que as ofensas podem
partir da acdo dos préprios membros da sociedade, prevalecendo-se de suas
condicbes socioeconbmicas poderosas em detrimento daqueles que possuem
menores condigdes, sendo assim, mais frageis. Para que tenhamos a consideracédo e
efetivagdo dos direitos sociais, portanto, € necessario que se ergam barreiras
defensivas visando proteger os individuos em relagdo a dominagdo econémica de

outros individuos, assim como do proprio Estado (MELLO, 1982, p. 63 - 68).

N&o configura como objetivo deste texto almejar maiores aprofundamentos em
relacdo ao debate da fundamentalidade dos direitos sociais, contudo, tocar neste
sensivel e relevante tema, € imprescindivel para que possamos compreender
minimamente as diretrizes que resguardam o Direito a Saude e todas as suas
particularidades. Ignorar as bases que sustentam o Direito a Saude traz impedimento
ao desenvolvimento e a conquista do pretenso direito, uma vez que sem o seu devido

reconhecimento, imediatamente & ocasionada sua violagao.

5.1.3 Principios Constitucionais do Direito a Saude

Foi mencionado que o Direito a Saude esta intimamente ligado aos principios
fundamentais e sociais que sustentam o Estado democratico de direito brasileiro,
entretanto € necessario também mencionar, que o Direito a Saude também envolve
outros principios constitucionais a exemplo da responsabilidade estatal, acesso
universal e igualitario, a gratuidade, e integralidade. Referente a responsabilidade
estatal de atribuir a garantia ao acesso a Saude a populagédo, encontramos expresso
no artigo 196 e 197 da Constituicdo da Republica, o dever do Estado em promover
meios para promogao, protecdo e recuperagdo da Saude. O artigo 196, mais
especificamente, atesta que “a saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido

mediante politicas sociais e econbémicas que visem a redug¢do do risco de doencga e
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de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua
promogéo, protegdo e recuperagdo”. A artigo 197, por sua vez, estabelece que “sgo
de relevéancia publica as agdes e servigos de saude, cabendo ao Poder Publico dispor,
nos termos da lei, sobre sua requlamentacéo, fiscalizagdo e controle, devendo sua
execucgdo ser feita diretamente ou através de terceiros e, também, por pessoa fisica

ou juridica de direito privado”.

O texto constitucional, ao ser interpretado, deixa claro que o Direito a Saude
requer como principio o0 acesso universal e igualitario da populagdo aos servigos de
saude ofertados pelo sistema de saude. Tal constatagcdo pode ser percebida no
momento em que o artigo 196 menciona que a Saude € um direito de todos, devendo
haver o acesso Universal e igualitario as agbes e servigos destinados a promogao
protecao e recuperacio da saude. Ao se pensar nas questdes referentes ao Direito a
Saude, é de extrema importancia mencionar o principio da integralidade incluido no
inciso Il do artigo 198, onde € mencionado que o Estado deve entregar a populagéo
atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem que haja
prejuizo dos servigos assistenciais. Considerando-se ainda o escopo do artigo 197,
observa-se que a partir do mesmo o Direito a Saude ganha relevancia publica,
impondo ao poder publico o dever de sua regulamentacdo fiscalizagdo e controle,
mencionando ainda de forma imperativa, o dever de apresentar a execugao de forma
direta e indireta por pessoa fisica ou mesmo por pessoa juridica de direito privado.
Neste sentido, vale ressaltar, que o principio da integralidade nao limita, mitiga ou
divide o dever do Estado em desenvolver o Direito a Saude, uma vez que este € um
bem individual e coletivo, e seu desenvolvimento pressupde abordagem assistencial
completa, envolvendo todos os aspectos a ela relacionados (DALLARI, NUNES
JUNIOR, 2010, p. 75).

5.1.4 Democracia Sanitaria

Falar em democracia nos dias atuais passou a ser um dos maiores desafios do
mundo contemporaneo, uma vez que a credibilidade das instituicdes tem sido posta
em xeque diante das diversas crises econbmicas e politicas. Fanatismo, terrorismo,
medo e inseguranga, tem propiciado uma marcha rumo a instabilidade das relagdes

humanas, gerando sentimentos constantes de violéncia como mecanismos de lidar
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com os conflitos. Nesse ponto € necessario citar a pequena frase que inicia o livro
Ruptura do sociologo espanhol Manuel Castells, "sopram ventos malignos no planeta
azul', quando diz que a desconfianga das instituicdes em quase todo o globo tem
deslegitimado a representacgéao politica, nos deixando 6rfaos e desobrigados de ideais
de interesses em comum. N&o se trata de uma questao politica entre aquilo que
chamam de direita ou esquerda, a ruptura € muito mais profunda, afetando niveis
emocionais e cognitivos, tratando-se de um colapso do modelo de representagcéo que
se consolidou nos ultimos séculos (CASTELLS, 2018, p. 07).

Bobbio (2014), em sua obra Qual democracia, demonstra que a democracia
como autogoverno do povo ndo passa de um grande mito que a histéria desmente
todos os dias, visto que em todos os Estados, quem desenvolve o governo no sentido
de tomar as ultimas decisdes, € uma pequena minoria que impde a maioria aquilo que

acreditam. Aprofundando ainda mais neste ponto, Habermas aponta:

De acordo com o ponto de vista liberal a politica € essencialmente uma luta
por posicdes que assegurem a capacidade de dispor de poder administrativo.
O processo de formacgao da opinido e da vontade politicas na esfera publica
e no parlamento é determinado pela concorréncia entre atores coletivos, que
agem estrategicamente com o objetivo de conservar ou adquirir posi¢cdes de
poder. O éxito € medido pelo assentimento dos cidaddos a pessoas e
programas, quantificado pelo nimero de votos obtidos em elei¢gdes. Por meio
de seus votos os eleitores expressam suas preferéncias. Suas decisdes de
voto tém a mesma estrutura que as escolhas orientadas para o éxito dos
participantes de um mercado. Esses votos permitem a busca de posicoes de
poder, que os partidos politicos disputam entre si adotando uma atitude
semelhante de orientacdo para o éxito. O input de votos e o output de poder
respondem ao mesmo modelo de agdo estratégica: "Diversamente da
deliberagéo, a interagdo estratégica tem por fim a coordenagéo mais do que
a cooperacdo. Em ultima andlise, o que se exige das pessoas é que nao
levem em conta nada que ndo seja o interesse proprio. Seu meio € a
barganha, ndo o argumento. Seus instrumentos de persuasdo ndo sao
reivindicagdes ou razdes mas ofertas condicionais de servigcos e abstencao.
Seja formalmente incorporado num voto ou num contrato ou simplesmente
efetivado de modo informal em condutas sociais, um resultado estratégico
nao representa um juizo coletivo da raz&do mas uma soma vetorial num campo
de forgas (HABERMAS, 1995, p. 42-43).

Neste contexto € necessario reafirmar que apesar de estarmos vivendo um
cenario atual de ruptura e rechacamento das ideias e métodos democraticos
adequados até os dias de hoje, a democracia, constitui-se na mais perfeita das formas
de governo criadas pelo homem, e por ser a mais perfeita também é a mais dificil. Sua
aplicabilidade requer implementagcdo de mecanismos complicados e pelos mesmos
motivos frageis. E apesar da democracia mostrar-se o regime mais desejavel, é ao

mesmo tempo o mais dificil entre as formas de governo particularmente ao suportar a
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ardua tarefa de buscar conciliar coisas extremamente contrastantes, que configuram
a liberdade e o poder (BOBBIO, 2014, p. 23 - 35).

Foi demonstrado anteriormente que os Direitos Fundamentais Sociais, se
mostram como instrumentos garantidores da liberdade do individuo e de toda a sua
coletividade, devido ao fato de abrangerem tanto Direitos e Deveres Individuais quanto
Coletivos, configurando-se, portanto, como intimos instrumentos para a manutencéo
da democracia, uma vez que detém a responsabilidade impedir o Estado ou membros
da comunidade de maneira ampla, de desenvolverem atos que atentem contra a
populacdo menos favorecida. Ressalta-se, ainda, que no momento em que pensamos
em populagdes menos favorecidas, ndo nos referimos tdo somente aqueles que estéo
em situacdes de pobreza ou miséria, mas também a todas as pessoas que de certa
forma podem ser subjugados pelo Poder, seja ele financeiro, econbmico ou até

mesmo politico.

Com a evolugéo da sociedade, o Direito cada vez mais tem buscado ampliar os
mecanismos de exercicio pleno da soberania popular na gestdo do Estado
Democratico de Direito, de tal sorte, que a participacao popular deve ser estimulada
em seu maximo em todos os processos decisorios. Para que exista a seguranga da
participacdo da populagdo nas decisdes institucionais, foram criadas diversas
garantias constitucionais e infraconstitucionais, instituigdes juridicas e processos
juridicamente regulados, que objetivam participagédo popular ndo somente através dos
votos, mas também pela participagéo direta, semi-direta, consultiva, ou deliberativa
nos processos decisorios do Estado (AITH, 2017, p. 13). Desta maneira, em sentido
mais amplo, se a politica n&o servir para melhorar as condi¢gdes humanas, ela reflete
tdo somente a mais cristalina expressao de poder. As politicas, assim como a
democracia, devem ter suas esperangas resgatadas, focando-se em seus reais
objetivos de justica, combate a arrogéncia dos mais afortunados, e resisténcia a
prepoténcia dos mais fortes (BOBBIO, 2014, p. 39 - 41). Portanto, politicas derivadas
da efetivagédo do direito fundamental social a Saude, devem ser resolvidas por meio
desses olhos estatais democraticos e participativos, que sejam capazes de garantir o
exercicio da soberania popular estampado na Constituicdo da Republica de 1988
(AITH, 2017, p. 15). Reconhecer e positivar o Direito a Saude na Constituicdo da
Republica, mais especificamente, mostra-se como um passo para que a Saude seja
considerada de fato uma obrigacdo pelo estado de direito. Apesar de sua extrema
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importancia, entretanto, este passo ndo se configura como suficiente, uma vez que a
garantia ao Direito a Saude é fruto de um processo que requer a participacao efetiva
do povo soberano. Torna-se imprescindivel nos Estados de Direito que exista a
democracia sanitaria alicer¢cando a legitimagdo do direito a saude, de forma que
governantes, em seus mais variados graus e responsabilidades, percebam a exata
dimensédo das necessidades de saude da populagdo, e sejam obrigados a adotar
medidas legislativas, executivas, ou judiciais que possibilitem prote¢cdo do Direito a
Saude (AITH, 2017, p. 67 - 71).

5.1.4.1 Participagdo Popular: Esséncia da Democracia Sanitaria

Democracia traz em sua essencial a participacdo popular, e ao abordarmos
democracia e participacdo popular, devemos sempre ressaltar o momento da
redemocratizagédo do Brasil com a promulgagao da Constituigdo da Republica ocorrida
em 5 de outubro de 1988, que rompeu as amarras que tinhamos através dos longos
anos de siléncio, que foram propiciados pela ditadura militar, trazendo a luz o regime
democratico. Ulysses Guimaraes, no discurso proferido no plenario da Camara dos
Deputados, no dia 5 de outubro de 1988, bradava que a Constituicdo pretendia ser a
voz, a letra, a vontade politica da sociedade, rumo a mudanga. Naquele momento o
anseio pela participagado popular nas decisdes de governanga estatal refletia o mais
alto clamor pela liberdade que somente poderia ser expressada pela democracia.

A Constituicdo é caracteristicamente o estatuto do homem. E sua marca de
fabrica (GUIMARAES, 1988). Assim verifica-se a dimens&o atribuida ao exercicio da
democracia através da participagao popular nas decisdes do Estado. Nao distante a
brilhante e histérica explanagdo de Ulisses Guimardes no ato da promulgacdo da
Constituicdo, é necessario mencionar que o proprio texto constitucional em seu
preambulo, assim como em seu artigo 1°, estampou o anseio por participagéo popular,
mencionando que todo poder é emanado do povo.

No Brasil, consta na Constituicdo da Republica a protecdo a participacéo
popular nas decisdes refletindo, desta maneira, o anseio da sociedade em poder
participar dos atos decisérios da Saude Brasileira, conforme documentado no artigo
194 (inciso VII); no artigo 198 (inciso Ill); no artigo 77 (paragrafo 3° do ato das
disposigdes constitucionais transitérias); nos artigos 37 a 42 da Lei Complementar
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141/2012; assim como na Lei 8142/1990. O ex-ministro do Supremo Tribunal Federal,
Carlos Ayres Britto (1992, p. 116 - 122), aponta que a fiscalizagdo dos Direitos nasce
de fora para dentro do Estado, sendo naturalmente exercida por particulares ou
instituicdes da sociedade civil. Neste sentido, proclamar que o controle popular do
poder € uma forma de exercicio dos direitos de liberdade, ou de cidadania, é
considerar o controle enquanto direito publico subjetivo; isto €, um direito referido a
um sujeito privado, expressamente adjetivado como individuo, cidadao, nacional,
trabalhador, adolescente, crianga (Qquem faz a adjetivagao é a propria Constituigéo),
porém com a particularidade de que o proéprio exercicio dos direitos seja fomentado

pelo poder publico.

Observado que temas afetos a saude desenvolvem interesse da sociedade
uma vez que a saude esta relacionada ao instinto basico de sobrevivéncia, torna-se
natural considerarmos a protecdo a saude um tema que estd no coracdo das
sociedades humanas pressupondo controle social a ser exercido pelo cidadao, e
requer accountability da administragdo publica (SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 482).
A relacdo entre governo e cidadao, portanto, tem sua qualidade determinada pela
accountability. O desenvolvimento da consciéncia popular € a primeira pré-condigéo
para uma democracia verdadeiramente participativa e, portanto, para a accountability
do servigo publico. E é através da organizagédo de cidadaos vigilantes e conscientes
de seus direitos que passam a existir condigbes para accountability.

Uma sociedade precisa atingir um certo nivel de organizagdo de seus
interesses publicos e privados, antes de tornar-se capaz de exercer controle sobre o
Estado. A extensdo, qualidade e forca dos controles sdo consequéncia do
fortalecimento da malha institucional da sociedade civil. A medida que os diferentes
interesses se organizam, aumenta a possibilidade de os cidaddos exercerem o
controle e cobrarem do governo aquilo a que tém direito. Um desses mecanismos de
controle é a participacdo da sociedade civil na avaliagdo das politicas publicas,
fazendo recomendacdes a partir dessa avaliagao.

A medida que a democracia vai amadurecendo, o cidaddo, individualmente,
passa do papel de consumidor de servigos publicos e objeto de decisbes publicas a
um papel ativo de sujeito. A mudanga do papel passivo para o de ativo guardido de

seus direitos individuais constitui um dramatico avango pessoal, mas, para alcancar
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resultados, ha outro pré-requisito: o sentimento de comunidade. Em outras palavras,
€ a emergéncia e o desenvolvimento de instituicbes na sociedade que favorecem a
recuperacado da cidadania e, portanto, a verdadeira vida democratica. A cidadania
organizada pode influenciar ndo apenas o processo de identificagdo de necessidades
e canalizagdo de demandas, como também cobrar melhor desempenho do servigo
publico. Este parece ser o caminho para a accountability (MARIA CAMPOS, 1990, p.
35).

As nossas agdes sdo movidas por nossas necessidades, algumas delas séo
basicas em termos de sobrevivéncia, enquanto outras interagem com um conjunto de
fatores advindos da realidade social, para que seja garantido determinado
contentamento a partir do atendimento dos direitos do cidaddo. Atender as demandas
e satisfazer as necessidades requer autonomia de nossas agdes, habilidades para
monitorar, compreender e refletir sobre as a¢des, bem como a capacidade para agir
diante de situagbes (BAUMAN, 2010, p. 109). A, abertura de espagos para a
participacdo popular direta tem se mostrado como instrumento importante de
redistribuicdo do capital politico e, assim, tem ampliado a possibilidade de o cidadao
desenvolver sua autonomia em sua vida cotidiana a partir do dialogo com seus
representantes. E através da participagdo popular que a sociedade amplia seu
entendimento da l6gica politica, tornando-se capaz de intervir de maneira consciente
e até mesmo mais estratégica na formulagédo de seus proéprios interesses (MIGUEL,
2018, p. 215).

A participagéo social para garantir o Direito a Saude faz-se sentir entre nos pela
mobilizagdo da comunidade no sentido de participar das decisbes governamentais de
interesse geral e de exprimir livremente as suas reivindicagdes. A consciéncia da
Cidadania é um fato que a Constituicdo de 1988 apenas registrou, ao enunciar direitos
e garantias individuais e direitos sociais. Entretanto, muito ainda falta para
alcangarmos o estagio, ja atingido por outros povos, em que o estado presta contas a
sociedade, ouvindo-a, voltando atras quando decisdes sao tomadas em descompasso

com o interesse coletivo.

O exercicio do controle social da atuacdo dos poderes publicos, com efeitos
positivos, € uma decorréncia da pratica da democracia, e para tal € importante que os

cidaddos continuem a organizar-se em associagdes as mais diversas (de
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consumidores, de pais e mestres, de profissionais, de comunidades eclesiais, de
moradores de bairro e de rua e outras formas de participagéo), exigindo do Estado o
cumprimento de seu papel em favor do bem-estar social, e desta forma sentindo-se
parte ativa da constru¢do da Nacado. A mobilizagdo da comunidade €, na verdade, o
mais poderoso instrumento de controle social, com evidente repercussao no processo
de representacgao popular na composi¢ao dos tribunais e nas linhas de atuagédo dos
meios de comunicagao e na transformagao da Nagao (SANTOS; CARVALHO, 2018,
p. 483). Por este motivo a participagdo do povo para o desenvolvimento dos atos do
Estado recebe o nome de democracia sanitaria, que pode ser conceituada como o
regime de governo do povo. Neste contexto verifica-se que democracia sanitaria &
ligada diretamente aos direitos fundamentais e direitos sociais, sendo que a
inexisténcia de um impossibilita a existéncia de outro. Também €& possivel perceber
que o exercicio da democracia sanitaria, assim como o exercicio da propria
democracia no Estado Democratico de Direito brasileiro necessita do cidad&o
exercendo sua participacao efetiva da sociedade, desenvolvendo todos os atos que
Ihe cabe. A democracia sanitaria atua como pressuposto exercicio da propria
democracia, ou seja, da soberania popular no campo da Saude.

Se faz compreensivel que a democracia sanitaria no Brasil constitui um grande
desafio ao Estado brasileiro, assim como a toda a sociedade, pois, diariamente é
necessario driblar os mais variados obstaculos apresentados para sua efetivagao,
sejam eles em ambientes politicos, econdmicos, judiciais, dentre outros. O
desenvolvimento da Democracia Sanitaria envolve o pleno funcionamento das
sociedades organizadas em Estados Democraticos de Direito, exigindo-se o exercicio
do gozo da liberdade civil e politica, bem como o reconhecimento juridico-formal das
responsabilidades do Estado para a protegéo da dignidade das pessoas e dos direitos

humanos.

E neste contexto que se propde a imprescindibilidade da comunicacdo em
saude, particularmente ao considerar-se que para que a democracia sanitaria possa
ter seu efetivo exercicio € necessario que os agentes estatais compartilhem com a
comunidade informacgao, divulgando as normas referentes aos direitos bem como os
deveres da sociedade. Somente através da comunicacédo e informacéo efetiva e
adequada que os cidadaos poderdo saber se estdo ou ndo com seus direitos
ameacados ou lesados (DINAMARCO, 2013, p. 191). Assim, a inexisténcia ou a
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insuficiéncia de informacgdes a respeito dos variados temas referentes a saude, traz
obstaculizagio ao cidadao em referéncia a sua participacéo plena e efetiva nas coisas
do Estado, caracterizando ofensa a democracia, a democracia sanitaria, ao acesso a

justica, e a accountability, dentre outros instrumentos de Participagdo Popular.

Para que tenhamos a efetivagao do Direito a Saude, é necessario a promog¢ao
de ambientes sociais que possam garantir o bem estar fisico refletido no corpo, o bem-
estar mental refletido nas mentes e espiritos e o bem-estar social refletido na
qualidade de vida e no acesso aos servigcos publicos essenciais relativos aos direitos
sociais. O mero reconhecimento formal da Saude como Direito de todos e um dever
do Estado, n&o é suficiente para que esse direito passa a ser respeitado e usufruido
com plenitude. Desta maneira, a ativagdo da Democracia do Direito a Saude,
consubstancia-se em um desafio extremamente complexo (AITH, 2017, p. 109)
particularmente ao ser intimamente decorrente da participacdo popular, sendo esta
participacdo diretamente relacionada ao acesso a informacdo sobre temas
relacionados a saude individual e coletiva. Ou seja, a participagédo popular de forma
deliberativa ou consultiva nos processos de tomada de decises estatais de Saude e
na vigilancia da competéncia dos trés poderes, Legislativo, Executivo e Judiciario,
requer um cidad&do bem informado (AITH, 2017, p. 86).

O Sistema Unico de Saude brasileiro determinou a participagdo do cidaddo em
sua gestao, e no exercicio do controle dos atos dos administradores publicos através
da Lei 8142/1990, que determina que os conselhos de saude devem atuar na
formulagcédo de estratégias e no controle da execugéo da politica de saude, levando-
se em conta os aspectos econdmicos e financeiros. Considera-se também a Lei
Complementar 141/2012, que trouxe reforgo ao papel dos conselhos de saude que
devem funcionar em todos os municipios e estados brasileiros. O Conselho Nacional
de Saude, por sua vez, tem sede na capital federal, e é parte integrante da estrutura
do Ministério da Saude, apesar de possuir independéncia em sua organizagao,
funcionamento e deliberagdo, mesmo que esta ultima esteja sujeita a atos de
homologacéo por parte do Ministério da Saude (SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 476
- 480).
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5.2 O SISTEMA UNICO DE SAUDE

E notério que o término da grande e desastrosa Segunda Guerra Mundial,
constituiu-se como um marco em relagcéo ao desenvolvimento dos sistemas de saude
no mundo. Ndo distante a isso, também constituiu-se como grande momento de
propulsdo dos Estados de bem-estar social, o que também foi adotado pelo Brasil.
Devido a devida criacdo de um novo modo de se pensar a Saude, diversos
questionamentos passaram a emergir aos olhos dos gestores dos Estados, bem como
de toda a sociedade, clamando, em tom unissono, pela participagdo popular nas
coisas do Estado, diferentemente do que acontece em paises amordacados por
sistemas totalitarios e ditatoriais.

Antes de avancarmos nas questdes a respeito do Sistema Unico de Saude
(SUS), é necessario explanar ainda que de forma sucinta o que vem a ser o sistema
de saude. Em linhas gerais, sistema de saude pode ser compreendido como o
conjunto de agéncias (instituicbes ou empresas) e agentes (profissionais e
trabalhadores) que possuem como principal objetivo garantir a saude das pessoas e
das populagdes. Por agéncias, devemos compreender as organizagdes publicas ou
privadas, governamentais ou n&o, cuja finalidade consiste em promover, proteger,
recuperar e reabilitar a saude dos individuos e das comunidades. Em referéncia aos
agentes, devemos compreender os profissionais e demais trabalhadores da area da
saude, que atuam de forma individual ou em equipe para oferecer servigos e realizar

acdes de saude, zelando pelas pessoas e comunidades.

Na cadeia para promog¢do da saude € importante atentar que além das
instituicbes e agentes que possuem objetivo explicito de preservar e restaurar a
saude, existe todo um complexo produtivo da Saude envolvendo industria
farmacéutica, industria de equipamentos médico-hospitalares e praticas populares e
alternativas para promover o bem-estar. Neste contexto muitas acdes de promocao e
protecédo da saude podem ser desenvolvidas por organismos que nédo fazem parte dos
servigos de saude, mas que possuem grande relevancia para garantir-se Saude, a
exemplo do sistema educacional e da comunicagao social. Desta forma, é necessario
gque compreendamos que sistema de saude tem uma concep¢ao muito maior que o
conjunto de estabelecimentos, servigos, instituigcdes, profissionais e trabalhadores da

saude. Nesta visdo o sistema de saude também compreende midia, escolas,
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financiadores, industria de equipamentos e medicamentos, instituicbes de ensino e
pesquisa, entre outros, de tal modo que o sistema de servigos de saude passa ser um
subsistema do sistema de saude (PAIM, 2018, p. 13 -17).

As questdes relativas a saude no Brasil foram e continuam sendo marcadas
por diversas organizagbes administrativas. Na Republica Velha (1889 - 1930),
prevaleceu no Brasil a concepcao liberal de Estado, onde compreende-se que a
intervencdo estatal pode existir tho somente nas ocasidées em que o individuo ou a
iniciativa privada ndo tivesse condi¢gdes de responder. Naquele momento, o Brasil era
constantemente assolado por diversas epidemias, a exemplo da febre amarela e
variola. Essas epidemias trouxeram a economia brasileira (que tinha caracteristica
predominante agroexportadora) grandes comprometimentos causando diversos
prejuizos. Visando reduzir os avangos das epidemias, o inicio do século XX foi
fortemente marcado por movimentos que ansiavam mudanga na organizagao
sanitaria. Diante desse movimento foi criado o departamento Nacional de Saude
Pdblica. Para ampliar a imagem historica deste periodo, € importante mencionar que
também foi neste momento que eclodiu no Brasil a chamada revolta da vacina,
momento no qual tivemos no pais grande mortalidade por conta da variola (PAIM,
2018, p. 25 -29) (FUNASA, 2017). Neste contexto, Hochman (2011) aponta:

Em 1904, a capital federal registrou quase sete mil casos de variola.
Considerando que o combate a variola dependia da vacina, Oswaldo Cruz
apresentou ao Congresso Nacional um projeto de lei reinstaurando a
obrigatoriedade da vacinacgdo e a revacinagdo em todo o pais, normas até
entdo nunca cumpridas. A nova lei continha clausulas rigorosas que incluiam
multas aos refratarios e a exigéncia de atestado de vacinagao para matriculas
nas escolas, acesso a empregos publicos, casamentos e viagens, além de
possibilitar os servigos sanitarios adentrar residéncias para vacinar seus
moradores. A aprovacao da lei da vacinagao obrigatéria em outubro de 1904
foi precedida de acalorados debates. A publicagao, pelos jornais, de que o
decreto de regulamentagéo da lei era denominado pela populagao de "Cadigo
de Torturas" foi o estopim para uma revolta que reuniu grupos com
motivagcdes e objetivos muito diferentes [...]. Passado esse periodo
turbulento, a vacinagdo continuou sendo realizada e foi sendo incorporada
lentamente ao cotidiano da populacéo da capital e das principais cidades do
pais. Houve um rapido declinio da mortalidade por variola, que caiu
praticamente a zero no ano de 1906 (HOCHMAN, 2011, p. 377 - 378).

Segundo a Secretaria da Assisténcia a Saude [2002], também foi trazido por
representantes do Ministério da Saude no seminario internacional de tendéncias e

desafios do sistema de saude nas Américas, ocorrido na cidade de Sao Paulo, no ano
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de 2002 uma rapida digressao histérica, visando resgatar alguns pontos ocorridos

antes da criacdo do atual Sistema Unico de Saude brasileiro.

E relatado que antes da criacdo do Sistema Unico de Saude, o Ministério da
Saude desenvolvia tdo somente acdes de promogdo e prevencdo de doencas,
merecendo destaque as campanhas de vacinagao e controle de endemias, ao passo
essas agodes, tinham como caracteristica a universalidade, ndo havendo discriminagao
em relagdo as populagdes que seriam beneficiadas. Concernente a grande area da
assisténcia a saude, ressalta-se que o Ministério da Saude naquele momento, atuava
através de poucos hospitais especializados como por exemplo nas areas de
psiquiatria e tuberculose, atuando também através de agdes das Fundagdes de
servigos especiais de saude publica em algumas regides especificas, merecendo
destaque o interior das regides Norte e Nordeste.

Naquele momento, essas agdes eram chamadas de assisténcia medico-
hospitalar, sendo prestada a populagdo denominada como indigente, principalmente
por instituicbes e tinham como caracteristica principal a filantropia. Deste modo, essa
populacédo considerada como indigente, ndo recebia assisténcia a sua saude como
um direito, mas recebia como condicdes de favor ou caridade. Em relagdo as
populagdes que desenvolviam trabalhos na economia formal, com "carteira assinada",
bem como aos seus dependentes, o beneficio referente a assisténcia a saude era
prestado através do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social -
INAMPS, desta maneira podemos perceber que o direito a saude nao tinha carater
universal. Era possivel perceber que os Estados que tinham maior volume de recursos
arrecadados, maior era a destinacédo de recursos voltados a aplicagao no sistema de
saude local. De tal sorte, os aportes financeiros em regra destinados com maior
volume aos Estados mais ricos, que se concentravam prioritariamente nas regioes
Sudeste e Sul. Em sequéncia, apresentado o relato curioso, mencionando que em
relagdo a assisténcia a saude, o povo brasileiro estava dividido em trés categorias: a)
0s que podiam pagar pelos servigos; b) os que tinham direito a assisténcia prestada
pelo Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social - INAMPS; por
fim, ¢) aqueles que ndo tinham nenhum direito. (SECRETARIA DA ASSISTENCIA A
SAUDE, [2002], p. 11 - 12)
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Conforme o tempo ia passando, o sistema de saude brasileiro, cada vez mais
se assemelhava as caracteristicas da medicina norte-americana, havendo multiplas
instituicbes e organizagdes, sendo elas privadas e estatais, prestadoras de servigo de
saude, que frequentemente eram dirigidas pela mesma clientela, fazendo com que
milhées de brasileiros fossem excluidos da atencdo, ou ainda, que recebessem
servigos de baixa qualidade. No ano de 1975, foi criado o Sistema Nacional de Saude,
gue buscava definir as competéncias de seus componentes. Naguele momento houve
certa injecdo de dinheiro no orgamento do Ministério da Saude para que fossem
realizadas a implantacdo de programas de extensdo de cobertura de servigos de

saude em areas rurais, especialmente na Regido Norte do Brasil (PAIM, 2018, p. 39).

Dando um salto ao final da década de 80, foi verificado que o Instituto Nacional
de Assisténcia Médica da Previdéncia Social - INAMPS, passou a adotar diversas
medidas que demonstravam a adogao de cobertura universal a assisténcia de saude,
nesta época mereceu se destaque ao fim da exigéncia de apresentagdo da Carteira
de segurado do INAMPS para que fossem desenvolvidos os atendimentos dos
hospitais proprios e conveniados da rede publica existentes naquele periodo. Todo
esse processo de modificagdo, deu origem ao desenvolvimento do Sistema Unificado
e Descentralizado de Saude - SUDS, que era implementado pela celebragcdo de
convénio entre o Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social -
INAMPS e os governos estaduais. Desta maneira o Brasil, se direcionava para a
construgédo de um sistema de saude com tendéncias a cobertura Universal, sendo que
tal direcionamento foi impulsionado pela crescente crise de financiamento do modelo
de assisténcia meédica da Previdéncia Social, também por grande mobilizagdo politica
dos trabalhadores da area da saude, centros universitarios e setores organizados da
sociedade, e naquela época era denominado como "Movimento da Reforma
Sanitaria", caminhando de tal modo no grande contexto da redemocratizagdo do
Brasil. (SECRETARIA DA ASSISTENCIA A SAUDE, [2002], p. 11 - 13)

Diante de toda a movimentacéo para que o Brasil pudesse redemocratizar, os
ideais reformistas da sociedade brasileira, que envolviam os mais diversos atores e
sujeitos sociais e coletivos, trouxe para aquele momento importantes aparelhos de
construgédo de Estado. A chegada da democracia trouxe aos movimentos de reforma
sanitaria grandes avangos que foram organizados inicialmente na VIII Conferéncia

Nacional de Saude o que ocorreu no ano de 1986, e teve participacdo de
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aproximadamente cinco mil pessoas, sendo apresentados estudos criando bases para

que o Sistema Unico de Saude brasileiro fosse desenvolvido.

Ao mesmo tempo que eram debatidas as caracteristicas da legislagdo do
sistema unico de saude no Congresso Nacional, eram pensadas e adotadas medidas
que visassem integracado de agdes, bem como a unificagdo dos servigos de saude
através de convénios entre os governos Federal, Estadual, e Municipal. (PAIM, 2018,
p. 40 - 41) (FUNASA, 2017)

Apos todo esse contexto historico, verificando as necessidades internas, bem
como as determinacgdes internacionais as quais o Brasil fazia parte, a exemplo da
Instituicdo da Organizacdo Mundial da Saude, além do cenario de redemocratizagao
ocorrido proximo ao inicio dos anos 90, foi criada a Lei Organica da Saude, e a vigente
até os dias de hoje, servindo como diretriz para a promog¢ao, protegcéo e recuperagéo
da saude no Brasil.

Com a chegada da Constituigdo de 1988, o Brasil reconheceu o Estado de bem-
estar social e estampou em seu texto de maneira inovadora, a afirmacao de que o
direito a saude passava ser reconhecido como um direito social, gozando de uma
secao especifica contando com cinco artigos. Levando-se em conta que os artigos
196,198, inciso Il e 200 da Constituicdo da Republica as atividades referentes ao
direito a saude s&o prioritariamente a de cuidar e prevenir agravos e riscos a saude.
A Constituigdo visou construir a seguranga sanitaria como principio, ao passo que &
esta, deveria perpassar pelas atividades publicas e privadas, contendo risco a saude,
devendo o estado resguardar-se para preservar o bem-estar individual e social.
(SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 27):

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducéo do risco de doencga e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos para
sua promogao, protecao e recuperagao.

Art. 198-ll. Atendimento integral, com prioridade para as atividades
preventivas, sem prejuizo dos servigos assistenciais.

Art. 200. Ao sistema unico de saude compete, além de outras atribuigdes, nos
termos da lei:

| - Controlar e fiscalizar procedimentos, produtos e substancias de interesse
para a saude e participar da producdo de medicamentos, equipamentos,
imunobioldgicos, hemoderivados e outros insumos;

Il - Executar as a¢6es de vigilancia sanitaria e epidemioldgica, bem como as
de saude do trabalhador;

[l - Ordenar a formagé&o de recursos humanos na area de saude;




84 Resultados e Discussao

IV - Participar da formulacdo da politica e da execucdo das acgbes de
saneamento basico;

V - Incrementar, em sua area de atuacdo, o desenvolvimento cientifico e
tecnoldgico e a inovagéo

VI - Fiscalizar e inspecionar alimentos, compreendido o controle de seu teor
nutricional, bem como bebidas e aguas para consumo humano;

VII - Participar do controle e fiscalizagdo da produgéo, transporte, guarda e
utilizagao de substancias e produtos psicoativos, toxicos e radioativos;

VIII - Colaborar na protecdo do meio ambiente, nele compreendido o do
trabalho.

O texto constitucional indicou relevancia as politicas econémicas e sociais para
o desenvolvimento do Direito a Saude no Brasil, fez referéncia a garantia do acesso
Universal e igualitario as agdes e servigos para promogao, protecdo e recuperagao.
Neste sentido a Constituigdo visou construir a seguranga sanitaria como principio, ao
passo que esta, deveria perpassar pelas atividades publicas e privadas, gerenciando
risco a saude, devendo o estado resguardar-se para preservar o bem-estar individual
e social (SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 27).

5.2.1 Principios e Diretrizes do SUS

A Lei Organica da Saude, n° 8.080 de 19 de setembro de 1990, que displs
sobre as condigcbes para a promocdo, protecdo e recuperacdo da saude, a
organizagdao e o funcionamento dos servigos correspondentes, atribuindo outras
providéncias, trouxe em seu Capitulo I, os Principios e Diretrizes do Sistema Unico

de Saude, incluindo:

Art. 7°. As agbes e servigos publicos de saude e os servigos privados
contratados ou conveniados que integram o Sistema Unico de Saude (SUS),
sdo desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas no art. 198 da
Constituicdo Federal, obedecendo ainda aos seguintes principios:

| - Universalidade de acesso aos servigos de saude em todos os niveis de
assisténcia;

Il - Integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e
continuo das agdes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos,
exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema;

lll - Preservagao da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade
fisica e moral;

IV - lgualdade da assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de
qualquer espécie;

V - Direito a informacgéao, as pessoas assistidas, sobre sua saude;

VI - Divulgagao de informagdes quanto ao potencial dos servigos de salde e
a sua utilizagao pelo usuario;

VIl - Utilizagdo da epidemiologia para o estabelecimento de prioridades, a
alocacgao de recursos e a orientagao programatica;

VIl - Participacdo da comunidade;

IX - Descentralizagdo politico-administrativa, com diregdo uUnica em cada
esfera de governo:

a) énfase na descentralizagdo dos servigos para os municipios;
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b) regionalizagéo e hierarquizagéo da rede de servigos de saude;

X - Integracdo em nivel executivo das a¢des de saude, meio ambiente e
saneamento basico;

Xl - Conjugacéo dos recursos financeiros, tecnolégicos, materiais e humanos
da Uniao, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios na prestagao de
servicos de assisténcia a saude da populagao;

XII - Capacidade de resolugao dos servigos em todos os niveis de assisténcia;
Xl - Organizagao dos servigos publicos de modo a evitar duplicidade de
meios para fins idénticos; e

XIV — Organizagao de atendimento publico especifico e especializado para
mulheres e vitimas de violéncia doméstica em geral, que garanta, entre
outros, atendimento, acompanhamento psicolégico e cirurgias plasticas
reparadoras, em conformidade com a Lei n°® 12.845, de 1° de agosto de 2013.

A expressao cunhada no corpo da Lei Orgénica da Saude que define a garantia
ao acesso de todos aos Servicos de Saude consiste no termo universalidade
(SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 145). O Ministério da Saude narra no texto Principios
do SUS ([20--]), que o principio da universalizagdo significa prestar um direito de
cidadania de todas as pessoas, cabendo ao estado assegurar este direito, sendo que
O acesso as agdes e servicos deve ser garantido a todas as pessoas,
independentemente da questdo de sexo, sexualidade, raga, ocupag¢ao ou quaisquer
outras caracteristicas sociais e pessoais. Para Paim, o acesso Universal constitui na
possibilidade de todos os brasileiros alcangarem uma acao do servico de saude que
necessitam em dado momento, sem enfrentar quaisquer barreiras para seu acesso,
seja, estas legais, econOmicas, fisicas ou culturais (PAIM, 2018, p. 45). Solha,
conceitua universalidade, baseando-se no fato legal, indicando que todos os cidadaos
tém direito a saude, devendo o estado promover e prover os servicos. Deste modo,
compreende-se que o estado deve garantir 0 acesso aos servigos e agdes necessarias
para a manutengao da saude da populagéo de forma igualitaria sem discriminagdes e
quaisquer origens (Solha, 2014, p. 22).

Por integralidade, o Ministério da Saude, considera que as pessoas devem ser
observadas como um todo, devendo-se atender a todas necessidades, sendo que
para isso é de extrema importancia a integracdo de agdes incluindo a promocéo da
Saude, prevencdo de doencas, o tratamento e a reabilitagdo. O principio da
integralidade pressupde a existéncia de articulagdo da saude com outras politicas
publicas, para que seja possivel assegurar atuagao intersetorial entre as mais diversas
areas que tenham repercussao na saude e na qualidade de vida da populacéo. Solha
(2014, p. 24), compreende que a integralidade do atendimento, além de ser um
principio, é postura imprescindivel dos profissionais, sendo responsabilidade do
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gestor, organizar o servigo de forma que garanta espagos adequados, onde seja
possivel realizar uma escuta qualificada, atenciosa e resolutiva dos problemas
trazidos pelos usuarios. Em concomiténcia ao servigo de saude prestado o profissional
deve sempre atentar-se para os principios da ética profissional dentro da legalidade.
Neste contexto, a lei que instituiu o Sistema Unico de Saude, pontua claramente uma
mudanga no modo de se enxergar a Saude, tirando o foco das questdes biologicas
gue eram centradas no modelo médico-hospitalar, e fazendo com que as questdes de
saude sejam vistas de uma forma muito mais ampla e complexa, devendo-se sempre
ter foco no ser humano que se relaciona com o mundo social. Semelhante sentido é
trazido por Santos e Carvalho, quando mencionam que a integralidade da assisténcia
exige a existéncia de servigos que sejam organizados de forma que se garanta ao
individuo e a coletividade a protecéo, a promocao e a recuperacao da saude de acordo
com as necessidades de cada um, devendo ser observados todos os niveis de
complexidade do sistema (SANTOS E CARVALHO, 2018, p. 147).

Sobre equidade ou igualdade da assisténcia, o Ministério da Saude
compreende este principio como mecanismo de diminuir as desigualdades. Assim
compreende-se que devido ao fato das pessoas ndo serem iguais, elas possuem
necessidades distintas, ou seja, compreende-se que a Equidade significa tratar
desigualmente os desiguais, devendo-se direcionar maiores investimentos onde
existem maiores caréncias. Solha (2014, p. 25), compreende que promover equidade
significa fazer justiga, contudo, significa muito mais do que tratar as pessoas
igualmente, é agir de forma justa, reduzindo as desigualdades sociais de nossa
sociedade. Equidade, neste sentido, serve como um balizador para tomada de
decisdes e de alocacdo de recursos. Santos e Carvalho, por sua vez, compreendem
que a igualdade ou equidade de assisténcia deve assegurar que ndo havera distingéo
de pessoas nos servigos publicos e que a assisténcia deve sempre ser ofertada sem
quaisquer preconceitos ou privilégios. Esse principio reflete o principio constitucional
de promogéo do bem de todos sem preconceitos de origem, raga, sexo, cor, idade, ou
quaisquer outras condi¢des (Santos e Carvalho, 2018, p. 157).

ApoOs esta breve e geral explanagcdo sobre os principios voltados ao
atendimento da populagdo, € necessario que também facamos o mesmo para os
chamados principios organizativos do Sistema Unico de Saude. Os primeiros
principios organizativos que o Ministério da Saude aborda é referente a regionalizagéo
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e hierarquizagdo. Compreende-se que 0s servigos de saude devem ser organizados
observando seus niveis de complexidade circunscritos em determinada area
geografica, devendo ser planejados a partir de critérios epidemiologicos, com
definicdo e conhecimento da populagdo que sera atendida. Em referéncia a
regionalizacdo, compreende-se que € um processo de articulagdo dos servigos ja
existentes, e visa-se desenvolver um comando unificado dos mesmos. Sobre a
hierarquizagéo, verifica se o dever de dividir os varios niveis de ateng&o para garantir
formas de acesso a servigos, abordando-se a complexidade requerida pelo caso
especifico, devendo-se ainda analisar a disponibilidade de recursos da regiao.

Santos e Carvalho, apontam que a regionalizagédo e hierarquizagdo da rede
publica de saude esta estampada no artigo 198 da Constituicdo da Republica,
constituindo como pressupostos da descentralizacdo dos servigos de saude, sendo
conceitos e formas organizativas do Sistema Unico de Saude. Os referidos principios,
conduzem o sistema de saude para uma operalizagdo com racionalidade de meios e
fins, instrumentalizando o processo de planejamento das acgdes e dos Servigos de
Saude. Ainda ao abordar a hierarquizagao, os autores indicam que deve se supor
entre 3 e 4 niveis de complexidade da atengéo integral a saude como por exemplo,
assisténcia médica, hospitalar e de tecnologia de diagndsticos devendo cada nivel ser
organizado com resolutividades proprias, sem contudo, estarem separados ou
distantes um do outro. Tanto a regionalizagdo quanto a hierarquizagdo devem somar-
se para garantir ao cidadado as necessidades de saude (Santos e Carvalho, 2018, p.
168). Ainda neste tema, Paim (2018, p. 47 - 48), reporta que a regionalizagéo e a
hierarquizagdo do sistema de saude ddo ao Sistema Unico de Saude uma
caracteristica de rede. Pensar a ideia de rede de saude implica em ligacdo e
integragdo entre os servigos, evitando-se que estes figuem disponiveis de forma
isolada e autarquizada, ou seja, sem que exista comunicagao entre um e outro servico.
A regionalizacdo possibilita ainda a distribuicdo dos estabelecimentos de saude
(centro de saude, ambulatorios, laboratorios, hospitais, dentre outros), em um certo
territério, contribuindo para que os servigos basicos tenham maior disseminacao e
descentralizacdo, enquanto os servicos especializados, devem ser apresentar de

maneira mais centralizada.

Outro principio apontado como de grande relevancia pelo Ministério da Saude
€ o da descentralizacdo, que implica em redistribuir poder e responsabilidade entre os
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trés niveis de governo. No sistema de saude, descentralizar tem objetivo de prestar
servigos de maior qualidade, garantindo maior controle e fiscalizagado por parte dos
cidadaos. No Brasil a responsabilidade pela Saude deve ser descentralizada em todos
0s niveis, e isso significa que devem ser fornecidos aos municipios condigdes
gerenciais, técnicas, administrativas e financeiras para que possam exercer a referida
funcdo. Objetivando a efetividade do principio da descentralizagdo foi desenvolvida a
concepgao tradicional de direg&o unica (artigo 198, |, Constituigdo da Republica), onde
cada esfera de governo deve ser soberana nas suas decisdes e atividades,
respeitando sempre os principios gerais e a participagdo da sociedade. Paim (2018,
p. 49), menciona que pensar em descentralizacdo é adequar o Sistema Unico de
Saude a diversidade regional do Brasil que possui dimensdes continentais, devendo
ser analisadas as suas realidades econdmicas, sociais e sanitarias que sdo muito
distintas em seu territorio. Neste contexto, observa-se que o desejo de
descentralizacdo ndo € concentrar as tomadas de decisdo sobre os ombros do
Governo Federal, mas sim dividir essas decisdes entre Estados, Municipios, e Distrito
Federal, por meio das Secretarias de Saude, devendo o Ministério da Saude
coordenar a atuagao do sistema com abrangéncia Federal.

Finalizando os principios organizativos mencionados pelo Ministério da Saude,
temos a Participagcao Popular, a qual deve ser fomentada a partir da ampliacdo da
participagdo da sociedade no cotidiano do sistema. A ideia de Participagdo Popular
no sistema de saude se fortaleceu com o processo de redemocratizagdo do Brasil
ocorrido no final dos anos 80 e para isso foram propostos os conselhos e conferéncias
de saude, visando-se a criagao de estratégias para controle e avaliagdo da execugéo
das politicas de saude. A Participacdo Popular € uma orientacdo que visa
democratizar os servigos e as decisdes relativas a saude, tratando-se também de uma
recomendacgao dos organismos internacionais, a exemplo da Organizagdo Mundial da
Saude, como observado desde a conferéncia internacional de cuidados primarios de
saude realizada em 1978 (PAIM, 2018, p. 51).

A Constituicdo da Republica aborda a Participagcdo Popular nas questdes da
Saude, no artigo 194 (inciso VII) e no artigo 198 (inciso lll), estabelecendo a garantia
de resguardar a participagdo da populagdo nos atos de gestdo e administracdo da
saude, conforme principio da democracia sanitaria. Santos e Carvalho (2018, p. 476)
discorrem que a Participagao Popular tem intima ligagdo com o Estado Democratico
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de Direito, no qual o poder emana do povo que o0 exerce por meio de representantes
eleitos pelo voto direto, mediante a participagdo na vida politica e social. E por meio
da Participacdo Popular que a sociedade consegue exercer o seu poder politico,
destinando suas opinides, rejeitando, esclarecendo, denunciando, ofertando
subsidios, para a busca da prevaléncia dos interesses da sociedade.

Para que sejam cumpridos os principios do SUS, a Unido, Estados, Municipios
e Distrito Federal, devem implantar o Sistema Unico de Salde em suas areas de
influéncia aplicando pontualmente os principios acima descritos. Os objetivos e
atribuicbes do SUS, descritos a seguir, estabelecem as agbes necessarias para
reducédo de riscos de doencas e de agravos a saude, para o acesso universal e
igualitario as agdes e servigos, e para promogao protegdo e recuperagédo da saude
como proposto.

5.2.2 Objetivos e Atribuigoes do SUS

A Lei 8.080/1990, que instituiu o Sistema Unico de Saude, trata de forma
especifica, em seu artigo 5°, os objetivos do SUS que incluem:
| - A identificagéo e divulgagao dos fatores condicionantes e determinantes
da saude;
Il - A formulagdo de politica de saude destinada a promover, nos campos
econdmico e social, a observancia do disposto no § 1° do art. 2° desta lei;
I1l - A assisténcia as pessoas por intermédio de acdes de promogao, protegcao

e recuperacdo da saude, com a realizagado integrada das a¢des assistenciais
e das atividades preventivas.

Os objetivos do Sistema Unico de Salde ndo se restringiram as acdes
assistenciais e preventivas, uma vez que avancam em direcdo a formulagdo de
politicas de intervengdo econdmico social, assim como em pesquisa e
desenvolvimento refletindo a ideia de Saude como bem juridico individual, coletivo e
de desenvolvimento (DALLARI, NUNES JUNIOR, 2010, p. 81). A amplitude dos
objetivos do SUS, atesta para o reconhecimento da necessidade da identificagao dos
fatores que condicionam e determinam a Saude fomentando politicas sociais e
econdmicas que garantam a qualidade de vida das pessoas ao abordar promogéo
protecéo e recuperacdo. Cuidar da saude das pessoas, neste contexto, é dever ligado
a manutencao da dignidade da pessoa humana, e vai muito além de apenas garantir
a higidez, ou seja, estado de perfeita saude. Neste sentido o Cuidado em Saude
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implica em estabelecer condicdo de bem-estar ressaltando-se sua ligagéo intima com
a dignidade, respeito, e centralidade do ser humano em relagdo as politicas publicas
(SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 116). O Art. 6° da Lei 8.080/1990 estabelece as
atribuicdes do Sistema Unico de Saude, citando especificamente:

| — A execucgao de agoes:

a) de vigilancia sanitaria;

b) de vigilancia epidemiolégica;

c) de saude do trabalhador; e

d) de assisténcia terapéutica integral, inclusive farmacéutica;

Il - A participacdo na formulacdo da politica e na execucdo de acgbes de
saneamento basico;

lIl - A ordenacgdo da formacgao de recursos humanos na area de saude;

IV - A vigilancia nutricional e a orientacdo alimentar;

V - A colaboragao na protegcdo do meio ambiente, nele compreendido o do
trabalho;

VI - A formulagdo da politica de medicamentos, equipamentos,
imunobiolbgicos e outros insumos de interesse para a saude e a participagéo
na sua producgao;

VIl - O controle e a fiscalizagdo de servigos, produtos e substancias de
interesse para a saude;

VIII - Afiscalizagao e a inspecao de alimentos, agua e bebidas para consumo
humano;

IX - A participagao no controle e na fiscalizagdo da producao, transporte,
guarda e utilizacdo de substéncias e produtos psicoativos, toxicos e
radioativos;

X - O incremento, em sua area de atuacdo, do desenvolvimento cientifico e
tecnolégico;

XI - A formulagéo e execugéo da politica de sangue e seus derivados.

De acordo com o paragrafo 1°, entende-se por vigilancia sanitaria um
conjunto de agdes capaz de eliminar, diminuir ou prevenir riscos a saude e
de intervir nos problemas sanitarios decorrentes do meio ambiente, da
producao e circulagdo de bens e da prestagao de servicos de interesse da
saude, abrangendo:

I - O controle de bens de consumo que, direta ou indiretamente, se relacionem
com a saude, compreendidas todas as etapas e processos, da producéo ao
consumo; e

Il - O controle da prestacdo de servicos que se relacionam direta ou
indiretamente com a saude.

De acordo com o paragrafo 2°, entende-se por vigilancia epidemiolégica um
conjunto de ag¢des que proporcionam o conhecimento, a detecgdo ou prevencéo de
qualquer mudancga nos fatores determinantes e condicionantes de saude individual ou
coletiva, com a finalidade de recomendar e adotar as medidas de prevencéao e controle
das doengas ou agravos. De acordo com o paragrafo 3°, entende-se por saude do
trabalhador, para fins desta lei, um conjunto de atividades que se destina, através das
acdes de vigilancia epidemioldgica e vigilancia sanitaria, a promogao e protecédo da
saude dos trabalhadores, assim como visa a recuperacao e reabilitagdo da saude dos
trabalhadores submetidos aos riscos e agravos advindos das condigdes de trabalho,

abrangendo:
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| - Assisténcia ao trabalhador vitima de acidentes de trabalho ou portador de
doenca profissional e do trabalho;

Il - Participagdo, no ambito de competéncia do Sistema Unico de Saude
(SUS), em estudos, pesquisas, avaliagdo e controle dos riscos e agravos
potenciais a saude existentes no processo de trabalho;

Il - Participagdo, no ambito de competéncia do Sistema Unico de Saude
(SUS), da normatizagao, fiscalizagao e controle das condigbes de produgéo,
extracdo, armazenamento, transporte, distribuicdo e manuseio de
substancias, de produtos, de maquinas e de equipamentos que apresentam
riscos a saude do trabalhador;

IV - Avaliagdo do impacto que as tecnologias provocam a saude;

V - Informagdo ao trabalhador € a sua respectiva entidade sindical e as
empresas sobre os riscos de acidentes de trabalho, doenca profissional e do
trabalho, bem como os resultados de fiscalizagdes, avaliagdes ambientais e
exames de saude, de admissao, periddicos e de demissao, respeitados os
preceitos da ética profissional;

VI - Participagdo na normatizacgéo, fiscalizagcdo e controle dos servicos de
saude do trabalhador nas instituigdes e empresas publicas e privadas;

VII - Revisao periddica da listagem oficial de doengas originadas no processo
de trabalho, tendo na sua elaboragéo a colaboracéo das entidades sindicais;
e

VIII - A garantia ao sindicato dos trabalhadores de requerer ao 6rgao
competente a interdicdo de maquina, de setor de servico ou de todo ambiente
de trabalho, quando houver exposicéo a risco iminente para a vida ou saude
dos trabalhadores.

E importante mencionar que o Sistema Unico de Salude pode apenas atuar no
campo que foi delimitado pela Constituicdo da Republica e pela sua lei orgénica.
Portanto, as necessidades de saude pertencentes a populagcdo deverdo estar
previstas em politicas, planejamento, planos de saude, que deverao ser discutidos e
aprovados pelos conselhos de saude e, ao passo que este documento deve ser
considerado a matriz de delimitagdo das responsabilidades municipais, estaduais e
federais perante a populagdo (SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 120 - 122).

Ao analisar a evolugao histérica do sistema de saude no Brasil, observamos
que muitos ideais de civilidade foram consolidados através da Constituicdo da
Republica de 1988, concretizando-se a vivéncia cotidiana do povo brasileiro. Hoje, o
Direito a Saude esta gravado como direito fundamental e social na carta Magna, o que
implica dizer que todos os brasileiros podem construir, € muito mais que isso, usufruir
de politicas publicas econdmicas e sociais que visem a redug&o dos riscos e agravos
a saude. O Direito a Saude apds a Constituicdo da Republica de 1988, passou a
significar, o acesso universal (para todos), equanime (com justica igualdade), aos
servicos e agdes de promogado protecdo e recuperagcdo da saude (atendimento
integral) (Norma Operacional Basica do Sistema de Saude — NOB — SUS 1996).
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O Sistema Unico de Saude brasileiro ndo pode ser considerado apenas como
um meio de financiamento e repasse de recursos federais aos Estados, municipios,
hospitais, profissionais e servigos de saude, nem pode ser percebido como um servigo
de saude destinado somente as pessoas pobres. Em sua concepcao, considerando-
se seus principios, objetivos e atributos, o0 SUS é um sistema que abraga os ideais de
promogao, protecao e recuperacdo da saude de toda populacéo brasileira, portanto,
vai de encontro a Constituigdo. Tornar este sistema operacional no contexto da
Fissura Labiopalatina requer a atuacao dos profissionais da Saude envolvidos no
gerenciamento das anomalias craniofaciais sendo essencial também a participagéo
popular no sentido de identificar-se a melhor forma de implementar-se condutas e
etapas de tratamento adequadas e eficientes para todos os brasileiros. Para otimizar
o gerenciamento da Fissura Labiopalatina no Brasil, portanto, além do entendimento
sobre Direito a Saude e sobre a organizacdo do SUS é imprescindivel ampliar o
conhecimento sobre comunicagéao e informacéo sobre as tematicas que abragam essa

condigao.

5.3 COMUNICAGAO E INFORMAGAO

5.3.1 O que é comunicagao?

Conceituar o termo Comunicagéo ainda se mostra como um grande desafio aos
pesquisadores das mais diversas areas do conhecimento. O dicionario Priberam de
lingua portuguesa indica que o termo é derivado da palavra Latina “communicatio”,
tendo como possiveis significados: informagéo, participagdo, aviso, transmisséo,
noticia, passagem, ligagdo, convivéncia, relagdes, comunhdo de bens (Priberam,
2019). Neste estudo, por sua vez, aborda-se Comunicagéo a partir do contexto das
relagdes sociais, envolvendo o compartilhamento de significados através de trocas de
informacdes. Este processo é definido pela tecnologia da comunicagdo pelas
caracteristicas dos emissores e receptores da informagao, seus cddigos culturais de
referéncia, protocolos de comunicagéo e pela abrangéncia do processo comunicativo
(CASTELLS, 2017, p. 101).
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Para Wolton a comunicagdo € associada a ideia de vinculo, de
compartiihamento, de "comunhdo" (WOLTON, 2011, p. 26). Para Martin a
comunicagdo acontece no momento em que uma determinada informagdo ou
mensagem passa a fazer sentido como uma pratica social, sendo somente neste
contexto que a comunicagdo assume as caracteristicas de imprimir estratégias
racionais de inserg¢ao do individuo na coletividade, passando a se mostrar como uma
forma de organizacgéo coletiva (MARTINO, 2008, p. 34). Wolton (2011, p 19), por sua
vez, resume a teoria de comunicacdo, tanto a que diz respeito a comunicagao
interpessoal entre humanos, quanto aquela mediada por tecnologias com objetivo de
comunicagéao social, em cinco pontos: a) constata-se que a comunicagéo € inerente a
condicdo humana, nao havendo vida pessoal ou coletiva sem que exista o anseio por
comunicar-se, trocar, tanto na escala individual quanto coletiva; b) compartilhar,
convencer e seduzir, sdo as trés razbes pelas quais os humanos desejam se
comunicar, sendo que com muita frequéncia as trés razées ocorrem simultaneamente
ainda que de forma ndo enunciada; c) a comunicagéo esbarra na incomunicagéo,
significando que o receptor pode ndo estar sintonizado ou n&o concordar com aquilo
que recebe; d) iniciada a fase da negociagédo, os protagonistas, de modo mais ou
menos livre e igualitario, buscam chegar num acordo; e) a convivéncia com suas
fragilidades e pontos fortes, faz com que surja resultado positivo dessa negociagao
evitando-se a incomunicagdo e suas consequéncias que frequentemente causam
conflitos (2011, p. 19).

Comunicagao, conforme abordado por Franga, € um processo social basico de
producao e partiihamento do sentido através de materializagdes de formas simbdlicas
que podemos concluir que sempre existiu e esteve presente na histéria dos homens,
e de forma alguma foi inventada pela imprensa, pela TV ou internet. Nao é cabivel
dizer que a modernidade descobriu a comunicagdo, contudo, a modernidade a
problematizou e a tornou mais complexa em seu desenvolvimento, promovendo o
surgimento de multiplas formas de modulagdo na sua realizagdo (FRANCA, 2008, p.
41). Levando-se em conta a abrangéncia do processo de comunicag¢ao, nota-se que
a comunicagao interpessoal é diferente da comunicagao social (da sociedade). Na
primeira, os sujeitos da comunicagédo sdo os emissores e receptores, sendo o objeto
da comunicacéo a interatividade com mensagens sendo encaminhadas de um para

outro com vinculos de retroalimentagdo. Na comunicacdo social, o conteudo da
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comunicagédo € muito mais amplo e tem como obijetivo atingir a sociedade num todo,
sendo considerada como comunicacdo de massa, podendo ser interativa ou
unidirecional (CASTELLS, 2017, p. 101).

Com a chegada da internet e avango da tecnologia a informatica e comunicagao
uma nova forma de se fazer comunicacdo emergiu, sendo caracterizada pela
capacidade de enviar mensagens de muitos para muitos em tempo real ou no tempo
escolhido, com a possibilidade de usar a comunicagdo entre dois pontos em
transmissdes especializadas para poucos ou para muitos receptores dependendo do
objetivo e das caracteristicas da informacdo a qual se deseja comunicar. Neste
cenario, ao considerar-se as tematicas voltadas a promocao protecao e recuperagao
da saude, € importante atentar para o potencial da comunicagao social de desenvolver
a Educacido em Saude em da participacao popular.

5.3.2 O que é informacao?

O dicionario Priberam (2019) conceitua o verbete informacgao, alegando que é
derivado feminino singular da palavra informar, tendo sua origem na expresséo latina
informatio, onis, significando o ato ou efeito de informar, indagacéo, esclarecimento
dados sobre os meéritos ou o estado de outrem. Percebe-se a existéncia de trés
grandes categorias de informacéo: oral, imagem e texto, podendo estar presentes em
diversos suportes, incluindo: a) informagao noticia que € ligada a imprensa; b) a
informacgéao servigco que se encontra em expansdo mundial especialmente a internet;
c) a informagéo conhecimento, que é relacionada ao desenvolvimento de bancos e
bases de dados; e d) a informacao relacional, relacionada a todas as categorias
anteriores, remetendo ao desafio humano da comunicagdo (WOLTON, 2011, p. 17).
Neste contexto define-se informagdo como uma transmissdo de saber com ajuda de
uma determinada linguagem. Desta maneira a informag&o retira o individuo do
desconhecimento para inseri-lo no conhecido. Ou seja, a informagéo constrai o saber,
e € pura enunciagido, dependendo concomitantemente do campo de conhecimentos
gue escreve e da situacdo de enunciagdo na qual se insere o dispositivo no qual é
posta em funcionamento (CHARAUDEAU, 2015, p. 33 - 36).

A informacéo esta presente nos mais variados campos da vida e da atividade

humana, incluindo as areas cientifica, técnica, comercial, educacional, da saude,




Resultados e Discussao 95

dentre muitas outras. O crescente papel da informacé&o na vida social, cultural, politica
e econdmica da sociedade contemporanea, portanto, ndo pode ser minimizado
(CALAZANS, 2008, p. 30). Em relacao a tematica da saude, mais especificamente, &
necessario desenvolver uma comunicacdo com base em informacdo adequada e
pertinente sobre saude, buscando-se favorecer sua promocdo, protecdo e

recuperacao.

5.3.3 Comunicacao, Poder e Cidadania

Sendo a comunicacdo e informagdo essenciais para o desenvolvimento
humano é importante atentar para o vinculo destas com o sentimento de cidadania e
poder. Lima (2011), narra que para realizagado dos direitos politicos relacionados a
cidadania no mundo contemporaneo, a condicao basica é a existéncia de um mercado
de midia policéntrico e democratico, sendo importante ressaltar, que neste mercado €
necessario que haja a garantia de que cada um possa exercer plenamente o direito a
comunicagédo (2011, p. 215). O autor aponta para a existéncia de uma relagéo
construtiva entre a comunicacdo, o poder e a cidadania. A respeito do poder, o
dicionario Priberam (2019), traz vinte e sete possibilidades para explicar o verbete
incluindo: possibilidade, faculdade, império, soberania, autoridade, forca, influéncia,
governo de um Estado. Para Burdeau, o Estado ndo somente tem o poder, mas
efetivamente é o poder (2005, p. 02). Segundo o autor o poder é a encarnagéo
provocada pela ideia de uma ordem social desejada, sendo que é uma forga nascida
da consciéncia coletiva, sendo destinada a assegurar a perenidade do grupo e
conduzi-lo na busca daquilo que se considera como um bem, exigindo dos seus
membros os esforgos necessarios a essa busca. Segundo o autor, € no Estado que o
poder se institucionaliza, no sentido de ser transferido de uma pessoa que possa ser
um governante ao proprio Estado, que desde entdo passa ser seu unico proprietario
(BURDEAU, 2005, p. 05-12).

Para ele, O Estado ¢ a criagao do espirito, sendo como qualquer outra criacéo
humana atrelada a um ideal, ao passo que no momento o qual os individuos passam
a refletir sobre o Estado, mesmo vendo nele uma instituicdo destinada a funcionar

conforme as normas visando uma finalidade que é aceita, o Estado nada mais € que
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o reflexo do pensamento. Assim, o Estado é a forma a qual um grupo se unifica e se
submete ao direito(2005, p. 37).

Quando o homem compreende que somente um Poder transcendente e livre
de qualquer amarra com as vontades subjetivas de um individuo, que seria o
chefe em virtude de sua forca pessoal, pode encarnar uma disciplina
proporcional aos objetivos perseguidos pelo grupo e a cujo redor se forma
com a comunh&o da geracdo atual com as do passado e com as que virdo
amanh3; quando, enfim, a organizagdo politica do grupo deixa de ser
considerada por seus membros como uma coordenacao efémera de forgas
instaveis e de interesses divergentes, para ser compreendida como uma
ordem duradoura a servigo dos valores que ligam o chefe e seus suditos,
entdo surge a ideia do Estado, e com ela, a prépria realidade do Estado que
s06 existe nessa ideia (BURDEAU 2005, p. 39)

Dallari ao explicar a conceituacao trazida por Burdeau, narra que o Estado é
poder, sendo que por este motivo seus atos desenvolvem obrigagdes (2003, p. 109).
O poder, no sentido social ou politico, implica em autoridade e envolve uma relagao
superior para inferior. O poder social é essencialmente correlato a obrigagéo social, a
obrigacao social pressupde a ordem social, e ordem social, por sua vez, implica em
organizacgao social (KELSEN, 1998, p. 274). O poder s¢ € efetivado onde a palavra e
o ato ndo se divorciam, onde as palavras ndo sdo vazias e os atos nao sao brutais,
onde as palavras ndo sdo empregadas para velar inten¢gdes, mas para desvelar
realidades, e os atos ndo sao usados para violar e destruir, mas para estabelecer

relagdes e criar novas realidades.

Azambuaja, traz que o poder € a possibilidade efetiva que o Estado tem de
obrigar os individuos a fazer ou deixar de fazer alguma coisa, devendo sempre ter
como objetivo o bem comum, de modo que no momento em que o poder deixa de
objetivar o bem comum, ndo pode mais ser considerado como poder do Estado, n&o
sendo mais considerado com um direito, ndo vinculando os individuos juridicamente
ou moralmente, mas torna-se tdo somente a expressao da for¢ca e da violéncia dos
homens que estdo na posigéo de governo (2007, p. 47). Visando estreitar a discussao,
a respeito das diversas formas de poder, focaremos no poder politico que por Loke é
conceituado como aquele poder que passou as maos da sociedade, e esta aos
governantes, que avocam para si o encargo tacito ou explicito de emprega-lo para o
bem e para preservacao dela propria. A sociedade ao renunciar o poder que |lhe é
inerente em favor dos governantes, o faz em troca de garantias que consistem na
utilizacdo de meios considerados legitimos para sua preservagao e em punir a infragéo
(2011, p. 113 - 114).
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Compreende-se melhor o poder como a busca de objetivos livremente
escolhidos para os quais nossas agdes sao orientadas e do controle dos meios
necessarios para alcancar esses fins. O poder €, consequentemente, a capacidade
de ter possibilidade. Quanto mais poder alguém tem, mais vasto é o leque de escolhas
e mais ampla gama de resultados realisticamente buscaveis. Ser menos poderoso ou
ndo ter poder algum significa que talvez seja necessario moderar e até reduzir as
esperancgas realistas em relagdao aos resultados das agdes. Assim, ter poder € ser
capaz de atuar mais livremente, enquanto ser relativamente menos poderoso, ou
impotente, corresponde a ter a liberdade de escolha limitada por decises daqueles
que tem a capacidade de determinar nossas acdes. E através do exercicio do poder
gue € observada a capacidade de interveng¢ao no curso dos acontecimentos. O poder,
portanto, influencia agcdes e crencas, cria acontecimentos através da producdo e
transmissdo de formas simbdlicas, sendo que para o exercicio deste poder é

necessario a utilizagédo de diversos recursos (LIMA, 2011, p. 217 -218).

Sobre a cidadania, Dallari (1984), aponta a que o conceito de cidadéo,
constantemente € mal definido, sendo empregado de modo ambiguo, sendo que uns
usam com a intengdo de eliminar as diferengas entre os seres humanos, como uma
expressdo de igualdade, onde todos somos cidad&os, logo, todos somos iguais.
Outros, significam de forma mais concisa, considerando como cidadaos aqueles que
tém responsabilidades publicas, inclusive o direito de participar das decisdes publicas
(1984, p. 61). Em outro momento (2003), o autor aponta que para aquisicdo da
cidadania, é necessario que sejam observadas as condigdes fixadas pelo Estado,
podendo ocorrer tanto pelo nascimento quanto pelo atendimento de certos
pressupostos que sado estabelecidos pelo proprio Estado. A cidadania ativa, por sua
vez, pressupde a condigdo de cidadao, exigindo que o individuo atenda os requisitos
formulados pelo Estado. Neste contexto, eventualmente, se o cidadao ativo deixar de
atender algum dos requisitos postulados pelo Estado, podera perder os atributos da
cidadania ativa (DALLARI, 2003, p. 100).

Marshall divide cidadania em trés elementos: civil, politico e social. O elemento
civil € composto pelos direitos necessarios a liberdade individual, como liberdade de
ir e vir, liberdade de crenga, direito a justica, sendo que este ultimo se difere dos
demais uma vez que se configura no direito de se defender e afirmar todos os direitos

em termos de igualdade com os outros. Assim sendo as instituigdes mais proximas e
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associadas aos direitos civis s&o os tribunais de justica. Em relagdo ao elemento
politico, compreende-se o direito de participar do exercicio do poder politico como
membro de um organismo investido da autoridade politica ou como um eleitor de tal
organismo, sendo que as instituicdes correspondentes sdo os parlamentos, bem como
o governo local. Ja em relagé&o ao elemento social, € compreendido como tudo aquilo
que vai desde o direito ao bem-estar econémico e segurancga até o direito de participar
de forma integral na heranga social, para que seja possivel ter e conduzir a vida de
acordo com os padrées que prevalecem a sociedade, ao passo que as instituicoes
gue sao mais proximas a este elemento sdo o sistema educacional e os sistemas
sociais (MARSHALL, 1967, p. 63).

Neste contexto onde poder e cidadania se relacionam de forma a garantir-se o
acesso a direitos, como por exemplo, o Direito a Saude, observa-se que a
Comunicagao é uma ferramenta imprescindivel para que as Instituicdes (como
tribunais de justica, parlamento e governo local, sistema educacional e social)
funcionem de forma adequada e visando o bem comum. Wolton (2006) indica que o
volume de informagdes/comunicagdes que estdo em circulagao atualmente contribui
de maneira direta para uma maior visibilidade das relagdes sociais e atuam como um
acelerador da identidade cultural e sensibilidade para as questdes sociais. Segundo
o autor, neste cenario, a comunicacao tem dois papéis distintos: o reforco da coesao
social, se se trata de uma sociedade sem grandes desigualdades onde as relagdes
sociais tém uma certa solidez; ou um acelerador de consciéncia critica no caso de
precarizagao social (WOLTON, 2006, p. 115).

Para Martins e Presser o papel da informacdo ndo € apenas informar, mas
provocar o repensar de praticas e estruturas sociais e, a partir dai, auxiliar nos
processos de mudanga dos sujeitos sociais e da sociedade (2015, p.145). O
aprendizado cotidiano do mundo realiza-se ndo em uma simples relagcéo direta com
ele, estando antes mediado pelas informagdes geradas, preservadas e transmitidas
na cultura, as quais ordenam e dao sentido a essa relagédo. Receber, gerar e transferir
informacgdes sobre si mesmo e sobre o mundo séo atividades sem as quais ndo se
poderia pensar 0 homem, pois € por meio dessas a¢des que ele constroi e reconstroi

seu projeto de civilizagao.




Resultados e Discussao 99

Considerando-se a comunicagao/informagdo um operador de relagdes, ou,
ainda, um indicador de mediagdo que possibilita e € possibilitado pelas relacbes
sociais (ARAUJO, 1999, p. 162-167), sugere-se ainda que a disseminagdo de
comunicagao/informagéo, por sua vez, ndo sO garante a promogao da cidadania,
como também desenvolve papel fundamental ao fomentar o pensamento que acaba
desembocando na transformagéo social almejada. Observa-se assim que para a
realizacdo dos direitos politicos € fundamental que o direito a comunicagdo seja
exercido de maneira democratica uma vez que a comunicagao esta intimamente
ligada ao desenvolvimento do poder e da cidadania em suas mais variadas
ramificagdes. Assim, a comunicacdo se mostra imprescindivel para o
desenvolvimento do Estado, bem como para a manuten¢ao saudavel da sociedade,
sendo que do contrario, na auséncia de comunicacao, fomenta-se a expressao da

arbitrariedade e da forca, perdendo-se a vestimenta do poder e da cidadania.

5.3.4 Direito a Informagao

Conforme carta escrita por James Madison para W. T. Barry, em 04 de agosto
de 1822 (MADISON, 1822), “...um governo popular, sem popular a informagao, ou o
meio de adquiri-la, € apenas um prologo para uma farsa ou uma tragédia; ou talvez
ambos. O conhecimento sempre governara a ignorancia, € um povo que pretende ter
seus proprios governadores, deve se armar com o poder que o conhecimento
confere”. A Convencdo Americana de Direitos Humanos, também conhecida como
Pacto de San José da Costa Rica, propde o direito a liberdade de pensamento e de
expressdo, citando no artigo 13 que trata sobre a liberdade de pensamento e de

expressao:

1. Toda pessoa tem o direito a liberdade de pensamento e de expressao.
Esse direito inclui a liberdade de procurar, receber e difundir informacgdes e
ideias de qualquer natureza, sem consideragbes de fronteiras, verbalmente
ou por escrito, ou em forma impressa ou artistica, ou por qualquer meio de
sua escolha;

2. O exercicio do direito previsto no inciso precedente ndo pode estar sujeito
a censura prévia, mas a responsabilidades ulteriores, que devem ser
expressamente previstas em lei e que se fagam necessarias para assegurar:
a) o respeito dos direitos e da reputagao das demais pessoas;

b) a protecdo da seguranga nacional, da ordem publica, ou da saude ou da
moral publicas;

3. Nao se pode restringir o direito de expressdo por vias e meios indiretos,
tais como o abuso de controles oficiais ou particulares de papel de imprensa,
de frequéncias radioelétricas ou de equipamentos e aparelhos usados na
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difusdo de informagao, nem por quaisquer outros meios destinados a obstar
a comunicacao € a circulagio de ideias e opinides;

4. A lei pode submeter os espetaculos publicos a censura prévia, com o
objetivo exclusivo de regular o acesso a eles, para protegéo moral da infancia
e da adolescéncia, sem prejuizo do disposto no item 2.;

5. A lei deve proibir toda propaganda a favor da guerra, bem como toda
apologia ao 6dio nacional, racial ou religioso que constitua incitamento a
discriminagao, a hostilidade, ao crime ou a violéncia.

No relatorio sobre a promocéo e protegcao a liberdade de opinido e expressao
de maio de 2011 da United Nations (2011), Fue assinalou que o direito a liberdade de
opinido e expressdo configura-se num direito fundamental em si mesmo, atuando
como um facilitador de outros direitos, incluindo os direitos econdmicos, sociais e
culturais, a exemplo do direito a educagao, o de participar ativamente da vida cultural,
desfrutando dos beneficios e progresso das agdes cientificas, dos direitos civis e
politicos, como a liberdade de associacao e reunido. O direito a liberdade de opinido
e expressao, deve atuar como instrumento de estimulacéo e dinamizag¢ao do exercicio
de seu direito a liberdade de opinido, facilitando a realizagdo de diversos outros
direitos (UNITED NATIONS, 2011, p. 07).

Martinez aponta que o direito a informacéo deve ser observado como elemento
qgue potencialmente pode contribuir para desenvolver as condi¢des de vida de todas
pessoas. Segundo a autora o direito ao acesso a informagao € a pedra angular da
democracia, tendo intima relagcdo com os direitos humanos, sendo componente da
liberdade de expressao, administragao da justi¢a, direito a um juizo justo, protegendo
0 meio ambiente, auxilia no cumprimento do direito a igualdade, propicia medidas de
nao repeticdo de uma determinada violéncia, possibilitando agbes de voto popular. A
inexisténcia da informacao, impossibilita que as pessoas possam acessar seus
direitos (MARTINEZ, 2013, p. 56).

A Comisséo Interamericana de Direitos Humanos (CIDH) compreende que o
chefe de Estado deve permitir aos cidadaos o acesso a informacao que esta em seu
poder. De tal modo, considera que o direito ao acesso a informacao € considerado
como ferramenta fundamental para o controle da populacdo em relagao aos atos do
Estado. A CIDH propde também que o acesso a informag&o é uma ferramenta critica
para o controle do funcionamento do estado, da gestédo publica e da corrupgédo. Este
direito é fundamental para evitar os abusos de funcionarios publicos, como corrupgao

e o autoritarismo, visando, portanto, a promog¢ao e transparéncia da prestagdo de
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contas. Livre acesso a informacgao, também merece ser reconhecido como um meio
para o desenvolvimento do sistema democratico participativo, onde os cidadaos
possam exercer adequadamente todos os direitos politicos, favorecendo o amplo
debate sobre o progresso e as dificuldades de realizagbes das diferentes autoridades.
E apenas através do acesso a informagdes de controle do Estado que os cidaddos
podem ter conhecimento se as obrigagbes do Estado estdo sendo cumpridas e
realizadas de forma apropriada. Assim, o acesso a informagdo tem funcao
instrumental e essencial de informar os Direitos e as formas, possibilidades, e

caminhos existentes para protegé-los (2010, p. 02).

Para que seja garantido o pleno e efetivo direito ao acesso a informacéo, o
governo estatal deve caminhar por diversos principios, como o principio da maxima
divulgacédo. Este principio ordena a criacdo de um regime legal visando desenvolver
a transparéncia para o acesso a informag¢ao como regra geral. Do principio da maxima
divulgacado derivam-se alguns pontos que merecem ser observados: 1) o direito ao
acesso a informagao deve ser submetido ao regime limitado de excepcionalidades,
devendo ser interpretado de maneira totalmente restritiva, que desenvolva o
favorecimento ao direito de acesso a informagéao; 2) toda decisao, positiva ou negativa
deve ser motivada e fundamentada, incidindo dessa forma a obrigacdo do Estado
provar que a informag&o ndo pode ser eventualmente revelada; e 3) mesmo quando
houver duvidas ou até mesmo auséncia de previséo legal, o Estado deve primar pelo
direito ao acesso a informacgao. Ainda nas esferas principiologicas, € necessario tocar
no principio da boa-fé que resulta na interpretacdo da lei de forma a cobrir os
propositos do acesso a informagdo, garantido aplicagao estrita da lei, fornecendo
todos os meios que se fizerem necessarios para a promog¢cdo de uma cultura da
transparéncia. Segundo a Comissao Interamericana de Direitos Humanos (2010), é
por meio da cultura da transparéncia que a gestéo publica pode desenvolver seus atos
com diligéncia, profissionalismo e lealdade institucional, de modo que no curso do
desenvolvimento das acbes estatais essas possam satisfazer interesse geral
(COMISSAO INTERAMERICANA DE DIREITOS HUMANOS, 2010, p. 04-06).

O direito a informacéo, portanto, deve ser considerado como um direito humano
universal, onde toda pessoa tem direito de acessar e divulgar livremente informacéo
de maneira em que a sociedade possa ter livre acesso, podendo encontrar, acessar e

valorar a informacao da forma que |lhe convier. Neste contexto, deve ser percebido
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gue os cidadaos tém o direito ao compartilhamento de informagdes, bem como acesso
aos compartilhamentos, de tal modo que esses direitos devem ser garantidos e
tutelados simultaneamente pelo Estado. Neste sentido é importante mencionar que o
direito a informagcdo gera obrigagdes para todas as entidades publicas, sejam
autbnomas ou governamentais, vinculando todos aqueles que tém fungdes publicas e
prestam servicos publicos em nome do Estado a garantir o acesso a informagéo
devendo esta ser apresentada em prazo razoavel (2010, p. 02). Ou seja, € dever do
Estado, em suas mais variadas camadas, apresentar informagdes aos cidadaos para
que estes possam exercer plenamente e livremente seu direito ao acesso a direitos
variados. Sendo que é dever do Estado apresentar proativamente as informacoes,
ainda que ndo haja qualquer procura, visto que somente apds a apresentagdo de
informacgdes, os cidaddos poderdao se municiar para desenvolver os atos tipicos da
cidadania. Portanto, o direto ao acesso a informacéo, € caracteristica sine qua non,
ou seja, sem a qual n&do é possivel imaginar o desenvolvimento da democracia, uma
vez que é imprescindivel para a plena implementagdo desta. Por fim, a ndo
apresentacao da informagao por parte dos 6rgaos estatais, seja através de pedidos
ou independentemente destes, afeta diretamente a democracia, o Estado
Democratico de Direito, bem como toda a amplitude de direitos humanos ja
consagrados pelos Estados, uma vez que a informacgao € pilar do exercicio de todos
eles, sendo impossivel pensar em qualquer direito, sem atrela-lo ao direito ao acesso

a informacao.

5.3.5 Direito a Informagao no Brasil

A Constituicdo da Republica brasileira, no artigo 5°, inciso XIV, traz em seu
texto que é assegurado a todos o acesso a informagao sendo possivel resguardar o
sigilo da fonte quando necessario ao exercicio profissional. O inciso XXXIIl narra que
todos devem ter direito a receber dos 6rgaos publicos informagdes de seu interesse
particular, ou de interesse coletivo ou geral, e que estas serdo prestadas no prazo da
lei, sob pena de responsabilidade, ressalvadas aquelas cujo sigilo seja imprescindivel
a segurancga da sociedade e do Estado. No artigo 220, a Constituicdo assegura a livre
manifestagdo do pensamento, a criagao, a expressio e a informacao, sob qualquer
forma, processo ou veiculo ndo devendo sofrer qualquer restricado corroborando assim

normas internacionais as quais o Brasil & signatario.
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O direito a informacdo tem caracteristicas de normas consagradoras de um
direito subjetivo e dever objetivo. Primeiro porque € direito do cidaddo se manter
informado a respeito dos atos do Estado e segundo pois € dever estatal organizar e
coordenar o sistema de informagdes que sejam capazes de atingir toda a populagéo.
Paises democraticos, portanto, tém investido no desenvolvimento do acesso as
informagdes publicas, desenvolvendo medidas que facilitem a disponibilizacéo,

assegurando o acesso pela sociedade.

A Declaragao de Atlanta (CARTER CENTER, 2008), versou pontualmente
sobre o desenvolvimento da garantia ao acesso a informagédo definindo que os
estados democraticos tém a obrigacdo de implementar mecanismos e estratégias
para a facilitagdo do acesso, bem como devem garantir o livre fluxo das informagdes
e ideias, sendo imprescindivel que os 6rgaos publicos tenham consciéncia de que n&o
detém as informacdes para eles proprios, mas sim em nome do povo. Deste modo,
deve-se ser observado o principio da maxima divulgagdo, ou seja, deve-se presumir
que todas as informagbes mantidas por 6rgdos publicos devem ficar sujeitas a
revelacdo, salvo se houve justificativa contraria em nome do interesse publico
(LOVATTO BARROS; BARROS DE BARROS, 2017, p. 164 - 165). O conteudo
contido na declaragao, além de reiterar o status ao acesso a informagéo como direito
fundamental, inova ao mencionar que a falta do acesso a informagao cria
desproporcionais prejuizos aos pobres, mulheres e demais comunidades que
comumente vivem de modo vulneravel e marginalizado, dizendo ainda que o0 acesso
a informacao é fundamental para desenvolver a dignidade humana, equidade e paz
com justica. Neste cenario pontua-se que o direito ao acesso a comunicagédo e
informacdo em saude é tema afeto a transparéncia, uma vez que esta intimamente
ligado a geragdo de conteudos que, uma vez disponibilizados aos cidadaos, pode
promover a conscientizagao publica sobre o direito a Saude.

5.3.6 A transparéncia da informagao

No Brasil o tema afeto ao direito ao acesso a informagdes, bem como a
transparéncia, é de extremo valor. E de comum conhecimento que na histéria moderna
de nosso pais, tais direitos foram duramente perseguidos, principalmente apds a
década dos anos 60 com a chegada da Ditadura Militar que persistiu por um longo
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periodo de 21 anos. Naquela época, principalmente apds da apresentacdo do Ato
Institucional n® 5 (Al-5), as publicagbes contendo informag¢des importantes para
conscientizagao publica passaram a ser duramente vigiadas pelo governo, cerceando
assim as vozes dos meios de comunicagao, fossem eles governamentais ou ndo. Com
a abertura do pais apds o término da desarrazoada Ditadura Militar, novos ventos
sopraram sobre o Brasil, trazendo um espirito de renovacdo aos sistemas
comunicacionais, assegurando de forma constitucional o direito ao acesso a
informacdo e a livre manifestacdo da expressdo do pensamento de modo

transparente.

A transparéncia designa, literalmente, a propriedade de um corpo que se deixa
atravessar pela luz e permite distinguir, através de sua espessura, os objetos que se
encontram atras. Mas a transparéncia € suscetivel a graduagéo da visibilidade que
esta permite. Um corpo pode ser realmente transparente, ou seja, limpido e fazer
aparecer com nitidez os objetos que recobre, ou somente translucido, se ele n&o
permite, ainda que seja permeavel a luz, distinguir nitidamente esses objetos, ou ainda
diafano, se a luz que ele deixa filtrar ndo permite distinguir sequer a forma desses
objetos (CHEVALIER, 1998). Por extenséo, a transparéncia designara o que se deixa
alcancar, o que pode ser visto e conhecido por todos e o que exprime a verdade sem
altera-la (JARDIM, 1999, p. 51).

Falar de transparéncia administrativa, por sua vez, significa inferir que atras do
involucro formal de uma instituicdo se perfilam relagdes concretas entre individuos e
grupos percebidos pelo observador. A Constituicio da Republica apelidada
carinhosamente de Constituicdo Cidada, tendo plena consciéncia que o acesso a
informacéo e a livre manifestacdo da expressdo do pensamento, constituem pilares
importantes para sedimentar a cidadania, a democracia e o proprio Estado de Direito,
protegeu e fortaleceu os referidos direitos de acesso a informagéo e importancia da
transparéncia. Muito embora esse trabalho seja voltado as informagdes voltadas ao
Direito a Saude, é necessario perceber que todo arcabougo legal desenvolvido no pos-
Constituicao sobre o Direito ao acesso a informacao nao é especifico sobre a tematica
da saude, portanto, ha a necessidade de que as legislagbes sejam analisadas e
refletidas de forma mais ampla para que seja possivel fazer emergir tal direito.
Atentando-se para este aspecto, a Lei da Transparéncia, n® 12.527 de 2011, regula o

acesso a informacgdes previsto no inciso XXXIIl do art. 5° estabelecendo que todos
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tém direito a receber, dos 6rgéos publicos, informagdes de seu interesse particular,
ou de interesse coletivo ou geral, que serdo prestadas no prazo da lei, sob pena de
responsabilidade, ressalvadas aquelas cujo sigilo seja imprescindivel a seguranga da
sociedade e do Estado.

Em relagédo a Lei que regulamenta o acesso a informagdes, € necessario dizer
que ela é a concretizagdo de um grande marco no cenario brasileiro, ampliando ainda
mais as possibilidades de acesso ao referido direito e vinculando os 6rgéos publicos
integrantes da administragdo. Cabe, portanto, aos 6rgaos e entidades do poder
publico a gestdo transparente da informagao, propiciando amplo acesso a ela e sua
divulgacéo, protegao da informagao, garantindo-se sua disponibilidade, autenticidade
e integridade, por fim a protegcdo da informacao sigilosa e da informagao pessoal,
observada a sua disponibilidade, autenticidade, integridade e eventual restricao de
acesso. A lei determina que o acesso a informagdes publicas devera ser assegurado
mediante criacdo de servigo de informagdes ao cidaddo, em local com condi¢cdes
apropriadas para atender e orientar o publico quanto ao acesso a informacgdes e
incentivando a participagédo popular. Determina ainda que o Estado deve garantir o
direito de acesso a informag&o, mediante procedimentos objetivos e ageis, de forma
transparente, clara e em linguagem de facil compreensao. Independentemente de
requerimentos, a divulgacdo da informacao deve estar em local de facil acesso, no
ambito de suas competéncias, de informacgdes de interesse coletivo ou geral por eles
produzidas ou custodiadas. Por fim, dentre os destaques da lei, € importante ressaltar
que o Estado ndo podera negar acesso a informagéao necessaria a tutela judicial ou

administrativa de direitos fundamentais.

Mais recentemente, no evento de langamento do novo Portal da Transparéncia
do Governo Federal (28/06/2018), o Ministro da Controladoria-Geral da Uniéo,
Wagner Rosario, ressaltou que a transparéncia ndo € somente um direito do cidadéo,
mas uma politica publica que constitui um principio democratico. A transparéncia
previne problemas e melhora os governos otimizando a participagéo da sociedade. E
essencial que o cidadao saiba o que esta sendo feito com o poder que dele emana,
com a destinacao do dinheiro arrecadado por meio dos impostos. Nao basta publicar
as informagdes. E preciso engajar, estimular o uso e promover o saber, porque a

transparéncia como politica gera grandes resultados.
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5.3.7 Comunicagao e Informagao como Fundamentos ao Direito a Saude

Observado que o direito a comunicagao e informacgao receberam o status de
direitos humanos, logo devemos compreender que eles sédo direitos fundamentais,
que se fazem imprescindiveis ao desenvolvimento das sociedades democraticas.
Pensar no direito a comunicagéo e no direito a informacéo, traz énfase as liberdades
de expressao, opinido, enfocando a democratizacdo dos meios de comunicagao e
participacdo da populacéo de forma mais justa e igualitaria (PINHEIRO E LOFEGO,
2016, p. 02).

Questdes ligadas a comunicacdo e informagdo ganharam ainda maior
relevancia na metade do século XX, quando a Declaragdo Universal dos Direitos do
Homem, trouxe em seu artigo n° 19 a garantia a liberdade de opinido e expressao.
Todo ser humano tem direito a liberdade de opinido e expressao. Este direito inclui a
liberdade de, sem interferéncia, ter opinides e procurar, receber e transmitir
informagdes e ideias por quaisquer meios e independentemente de fronteiras
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS). Ao considerarmos que uma opini&o
publica esclarecida e uma cooperacdo ativa da parte do publico sdo de uma
importancia capital para o melhoramento da saude dos povos, torna-se inerente
aceitar que comunicagao e informagéo sao partes integrantes ao direito a saude, e se

faz imprescindivel para seu pleno desenvolvimento.

A Organizagdo Mundial da Saude expressa em seu artigo 2°, alinea letra ‘q’,
que os Estados devem fornecer informacdes, pareceres e assisténcia no dominio da
saude. A comunicacao publica pode ser apresentada em forma de a¢des informativas,
consultas de opinido e praticas de interlocucdo em qualquer ambito, postas em
marcha por meio do emprego de recursos publicos, mediante processos decisorios
transparentes, inclusivos e abertos ao acompanhamento, criticas e apelacbes da
sociedade civil e a fiscalizagao regular dos 6rgéaos de controle do Estado. Quanto as
suas finalidades, a comunicagao publica existe para promover o bem comum e o
interesse publico, sem incorrer, ainda que indiretamente, na promog¢ao pessoal,
partidaria (do partido do governo), religiosa ou econémica de qualquer pessoa, grupo,
familia, empresa, igreja ou associagao privada (BUCCI, 2015, p . 69). Neste sentido,
Araujo e Cardoso (2007), afirmam que ndo pode ser aceito que a comunicagdo no

campo da saude seja observada como numa empresa comercial, uma vez que a
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saude nao se dissocia da nog¢ao de direito, devendo ser dirigida aos cidadaos,
objetivando-se o aperfeicoamento do sistema de saude em todas as suas dimensdes
(2007, p. 61).

Quando atentamos para a Lei 8.080 de 1990, que dispde sobre as condigdes
para a promogao, protegdo e recuperagao da saude, encontramos por sete vezes o
verbete “informacgéo / informagdes”. Contudo, ainda que este verbete apareca tao
poucas vezes no corpo da lei, a importadncia da informagao/comunicacdo para o
desenvolvimento do sistema de saude brasileiro € incontestavel. A primeira aparigao
do verbete ‘informagao” se encontra no Capitulo | da Lei 8.080 em seu artigo 6°, § 3°,
que aborda a saude do trabalhador. O inciso V pressupde “informacgé&o ao trabalhador
e a sua respectiva entidade sindical e as empresas sobre 0s riscos de acidentes de
trabalho, doenga profissional e do trabalho, bem como os resultados de fiscalizagées,
avaliagbes ambientais e exames de saude, de admisséo, periodicos e de demisséo,
respeitados os preceitos da ética profissional’. Neste dispositivo & perceptivel a
instrumentalizagao da preocupacao do legislador com o ambiente laboral, assim como
com a condigao e organizagéo do trabalho, visando mitigar os riscos de acidentes de
trabalho, doenca profissional e do trabalho.

A segunda e terceira aparigdo do verbete ‘informacéo” na Lei 8.080 encontra-
se no capitulo Il, dos principios e diretrizes, artigo 7°, inciso V e VI, e afirma que “as
acoées e servigos publicos de saude e os servicos privados contratados ou
conveniados que integram o Sistema Unico de Saude (SUS), sdo desenvolvidos de
acordo com as diretrizes previstas no art. 198 da Constituicdo Federal” e obedecem a
varios principios incluindo o direito a informacgéo, as pessoas assistidas, sobre sua
saude e a divulgagao de informagdes quanto ao potencial dos servigos de saude e a
sua utilizagcdo pelo usuario. A Constituicdo da Republica no Artigo 5°, inciso XIV e
XXXIII, como ja demonstrado, assegura a todos o direito ao acesso a informagéao, bem
como o direito de receber dos 6rgéos publicos informagdes de seu interesse particular,
coletivo ou geral. Visando reforgar o direito ja posto, o legislador infraconstitucional
desejou explicitar o referido direito ao acesso a informagdo no campo da Saude,
minimizando a resisténcia em fornecer-se dados e informacdes sob pretexto da "ética

profissional" ou alegag&o de "sigilo profissional ou de prontuario”.
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A quarta apari¢ao do verbete ‘informacéo” na Lei 8.080 encontra-se no capitulo
IV, das atribui¢des comuns das unidades federativas, artigo 15, inciso IV que diz que
pressupde a organizagdo e coordenagao do sistema de informagdo de saude. No
contexto do artigo 15, inciso IV, a informagao tem caracteristica relacionada a geragéo
de dados para o desenvolvimento de planejamento e orgamento, politica de saude,
plano de saude e planejamento estratégico que sao tratados em outros dispositivos
da Lei (SANTOS; CARVALHO, 2018, p. 251).

A quinta aparigédo do verbete ‘informagao” na Lei 8.080 encontra-se no § 3° do
Artigo 19-J, que esta localizado no Capitulo VII, indicando que os servigos de saude
do SUS, ficam obrigados a manter, em local visivel de suas dependéncias, aviso
informando sobre o direito acompanhamento durante o trabalho de parto, parto e pds-
parto imediato. A sexta aparigdo se encontra no inciso | do § 1° do Artigo 19-R, que
esta localizado no Capitulo VIII, referindo-se a assisténcia terapéutica e da
incorporagao de tecnologia em saude, e se refere a necessidade de que sejam
geradas informagbes suficientes através do relatorio da Comissdo Nacional de
Incorporacéo de Tecnologias no Sistema Unico de Saude, devendo conter as
evidéncias cientificas sobre a eficacia, a acuracia, a efetividade e a seguranga do
medicamento, produto ou procedimento objeto do processo, acatadas pelo 6rgéo
competente para o registro ou a autorizagédo de uso, bem como a avaliagdo econbémica
comparativa dos beneficios e dos custos em relagdo as tecnologias ja incorporadas,
inclusive no que se refere aos atendimentos domiciliar, ambulatorial ou hospitalar,

quando cabivel.

Por fim, a sétima aparicdo do verbete ‘informacéo” na Lei 8.080 encontra-se no
Artigo 47, que atesta que o “Ministério da Saude, em articulagdo com os niveis
estaduais e municipais do Sistema Unico de Saude (SUS), organizara, no prazo de
dois anos, um sistema nacional de informagbes em saude, integrado em todo o

territorio nacional, abrangendo questdes epidemioldgicas e de prestagéo de servigos”.

Aqui, é importante ressaltar a criagdo do DATASUS através do Decreto
4.194/2002, que prevé objetivos de:
I. fomentar, regulamentar e avaliar as agdes de informatizagdo do SUS,

direcionadas para a manutengdo e desenvolvimento do sistema de
informacdes em salde e dos sistemas internos de gestdo do Ministério;
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Il. desenvolver, pesquisar e incorporar tecnologias de informatica que
possibilitem a implementagao de sistemas e a disseminagao de informagdes
necessarias as agoes de saude;

[l definir padrdes, diretrizes, normas e procedimentos para transferéncia de
informagdes e contratacdo de bens e servigos de informatica no ambito dos
6rgaos e entidades do Ministério;

IV. definir padrdes para a captacao e transferéncia de informagdes em saude,
visando a integracdo operacional das bases de dados e dos sistemas
desenvolvidos e implantados no ambito do SUS;

V. manter o acervo das bases de dados necessarias ao sistema de
informagdes em salde e aos sistemas internos de gestéo institucional;

VI. assegurar aos gestores do SUS e 6rgaos congéneres o acesso aos
servigos de informatica e bases de dados, mantidos pelo Ministério;

VII. definir programas de cooperagéo técnica com entidades de pesquisa e
ensino para prospecgéo e transferéncia de tecnologia e metodologias de
informacao e informatica em saude;

VIII. apoiar Estados, Municipios e o Distrito Federal, na informatizacdo das
atividades do SUS; e

IX. coordenar a implementagao do sistema nacional de informagao em saude,
nos termos da legislagao vigente (DEPARTAMENTO DE INFORMATICA DO
SUS, 2002, p. 08).

E necessario ressaltar também que a informagdo sobre temas afetos & saude
se encontram no ordenamento juridico de forma estratégica para o desenvolvimento
da promocgao, protecdo e recuperagdao da saude. Neste cenario, o acesso a
informacao, conforme indicam Silva, Cruz e Melo (2007), tem objetivo de ampliar a
capacidade de argumentacdo dos sujeitos politicos coletivos nos processos
decisoérios. Segundo os autores a democratizagédo e a qualidade da comunicagéo e
informacéao fazem parte da luta diaria da populagao brasileira para caminhar em busca
de um pais cada vez mais igualitario que propicie a todos condi¢cdes dignas de vida.
A informacdo sozinha ndo é suficiente para emancipag¢ao e para apropriacdo da
informacgdo e comunicagdo em saude, mas contribui para ampliar a capacidade de
argumentagao dos sujeitos politicos quando partem em defesa de seus interesses.
Por este motivo, a comunicacao e informacédo em saude se fazem imprescindiveis ao
desenvolvimento da democracia, bem como ao acesso aos processos de promocao,

protecao e recuperagao da saude no Estado brasileiro.

5.3.8 Comunica¢ao em Saude

Araujo e Cardoso (2007, p. 19) reportam que s&o encontradas nas instituicées
de saude, diversas atividades que se caracterizam como de comunicagao. Trés delas
aparecem com maior frequéncia referindo-se a: 1) gestdo de imagem publica da
instituicdo (responsabilidade das assessorias de comunicag&o); 2) divulgacéo
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cientifica (disseminagcdo em nivel amplo e leigo dos conhecimentos cientificos); e 3)
comunicagdo organizacional (processos internos, organizagbes de producgéo,
circulagado e apropriagado da informagao). Teixeira, amplia este conceito, afirmando
que a Comunicagdo em Saude inclui mensagens que podem ter finalidades como
educar para saude, promover a saude, auxiliar na criagdo de estratégias para lidar
com as ameagas contra a saude, atuar na prevencéo de doengas, sugerir mudancgas
de habitos e comportamentos, informar sobre doengas e tratamentos. Segundo o
autor a comunicagao é tema transversal em saude com relevancia nos mais diferentes
contextos, como na relagdo entre técnicos e usuarios do sistema de saude, na
construgdo de mensagens (nos servigos de saude, familias escolas ou locais de
trabalho e comunidade), na transmissao de informagdes sobre riscos para a saude
em tempos de crise dentre outros (2004, p. 615).

Os processos de informacado e comunicagdo em saude tém importancia critica
e estratégica porque podem influenciar significativamente a avaliagdo que os utentes
fazem da qualidade dos cuidados de saude, a adaptacgéo psicologica a doenga e os
comportamentos de adesdo medicamentosa e comportamental. A avaliacdo que os
utentes fazem da qualidade dos cuidados de saude prestados pelos técnicos em
grande parte € a partir da avaliagdo que fizeram das competéncias comunicacionais
dos técnicos de saude com os quais interagiram. Os processos de adaptagéo
psicologica as doengas também podem ser influenciados pela comunicagdo dos
técnicos de saude, uma vez que, quando uma pessoa adoece e procura ajuda num
servico de saude, o controle do estresse ligado ao adoecer também pode ser
influenciado positivamente pela transmissao de informagédo adequada (formatada ou
personalizada), o que influencia, por seu turno, 0 modo como se confronta os sintomas
da doenca. Finalmente, os processos de informagao e comunicagdo em saude podem
influenciar diretamente os comportamentos de adeséo as recomendacgdes de saude
(adesdo medicamentosa e a exames para rastreio, diagnéstico e/ou controlo de
doencgas, bem como a medidas terapéuticas e de reabilitagdo), ao desenvolvimento
de auto-cuidados na doenga cronica e a adesao a comportamentos preventivos
relevantes para reduzir riscos e para adopcao de estilos de vida mais saudaveis
(TEIXEIRA, 2004, p. 616).

A comunicacgao tem se feito presente nas praticas em saude, sendo parte de

um movimento incessante de produzir e negociar os sentidos que atribuimos as




Resultados e Discussao 111

nossas experiéncias individuais e coletivas. Cada vez mais tem-se percebido a
necessidade de presenca do sistema de saude nas midias, particularmente para
apresentar temas sobre a promog¢ao, protegao e recuperagao da saude (CARDOSO,
2006, p. 50). Neste cenario os aspectos educacionais podem ser facilmente mediados
por agdes em comunicagao, como por exemplo, divulgar junto a populagédo habitos e
condutas promotores de saude. Araujo e Cardoso (2007), no entanto, sugerem a
importancia dos processos de informagdo e comunicacdo em saude incluirem
conhecimentos da populagao criando espacgos para interlocu¢do. Um entendimento
sobre o papel de determinantes sociais, econébmicos e politicos € essencial para
otimizar-se as estratégias para desenvolver espagos, processos e praticas que
ampliem as vozes mais periféricas, sejam das comunidades discursivas, dos
trabalhadores da saude ou da populagcdo. As acgdes mediadas por comunicagao
devem permitir a populagdo disseminar seus interesses e pontos de vista além de
oferecer, de forma adequada, conhecimentos sobre seus direitos e outras informacdes
que facilitem sua relacdo com as instituicdes e os servigcos de saude, favorecendo que
o utente se aproprie e potencialize as iniciativas surgidas (ARAUJO E CARDOSO,
2007, p. 84-85). Importante considerar também que ainda que estejamos diante de
um amplo desenvolvimento tecnoldgico, cada vez mais difuso e veloz, o acesso as
tecnologias de informagcdo e comunicagdo antigas continua restrito para muitos
brasileiros, dificultando o avango da democratizagdo do acesso as tecnologias, bem
como a informagédo e comunicagédo e, consequentemente a melhores condicdes de

saude e educacao.

Cardoso (2006) aponta que a democratizagdo do acesso as tecnologias de
comunicagéo, através da inclusao digital, € imprescindivel para o desenvolvimento do
acesso a informacéo, e sem isso, as desigualdades sociais se ampliam (CARDOSO,
2006, p. 53). A literacia em saude é a capacidade para ler, compreender e lidar com
informacéo de saude, capacidade importante particularmente nas situagées onde ha
desigualdades de oportunidades em relagdo ao acesso a Comunicagdo em Saude.
Baixa literacia em saude implica na dificuldade de compreender o proprio estado de
saude e as necessidades de mudanca de comportamentos, planos de tratamentos e
de auto-cuidados. Nivel de conhecimento baixo sobre saude é relacionado a
embarago e medo do ridiculo (TEIXEIRA, 2004, p. 618). Neste sentido o Instituto de
Comunicagao e Informacéao Cientifica e Tecnoldgica em Saude da Fundagédo Oswaldo
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Cruz (Icict/Fiocruz), encaminhou carta aos participantes da 152 Conferéncia Nacional
de Saude, ocorrida no ano de 2015, salientando a importancia do desenvolvimento de
estratégias para a ampliagdo da democracia e participagdo social em saude, como
maior participacdo do campo da saude nos debates e nas definigdes das politicas
relacionadas a internet. A carta abordou diversos aspectos relacionados ao tema

incluindo:

a) universalizagdo do acesso a internet de banda larga;

b) Marco Civil da Internet e seus principios (neutralidade de rede, liberdade
de expresséao e privacidade);

c) implementagdo dos canais publicos de televisdo na TV digital aberta, em
especial o Canal Saude, com mecanismos e estruturas que garantam a
gestdo democratica e participativa da programacao destes canais;

d) controle social da midia, com a regulamentagdo da publicidade para as
criangcas e de produtos que possam colocar a saude em risco (tabaco,
agrotoxicos, medicamentos, alcool, alimentos;

e) elaboracdo de medidas de promocgédo e de politicas que gerem maior
efetividade da Lei de Acesso a Informacgéo (LAI), nos ambitos federal,
estadual e municipal, com garantia de orcamento especifico para tal;

f) garantia a sociedade de transparéncia e amplo acesso a dados nos
sistemas de informacé&o para gestdo em saude;

g) investimento em mecanismos de comunicagdo mais dialégicos e
participativos na producdo e circulacdo de informagdo no SUS e que
reconhegam a pluralidade dos/as cidadaos/as;

h) implementacao de politica de fortalecimento da imagem do SUS;

i) lancamento de editais conjuntos entre Ministério da Saude e Ministério da
Cultura para apoiar a promogé&o de dialogos sobre saude nos territorios, a
partir dos Pontos de Cultura e dos Pontos de Midia Livre; dentre outras
(FIOCRUZ, 2015).

Nardi e colaboradores (2018), narram que a Comunicagdo em Saude € um dos
pontos considerados como essenciais para o desenvolvimento de acgdes que
envolvem a gestdo da informagdo para tomada de decisdo no Sistema Unico de

Saude. Os processos de informagdo e comunicacdo em saude assim como 0s
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elementos classicos ao entendimento das questdes de saude, devem considerar e
envolver a populagdo, os profissionais e gestores de saude de todo pais, nas
tentativas de persuadir diferentes camadas da populagdo para adog¢ao de estilos e
modos saudaveis considerados ideais no combate as doencas. E necessario perceber
que a comunicagdo pode atuar como mediador do dialogo entre agbes publicas,
opinido publica, cooperando com estratégias especificas desenvolvidas por
profissionais da area com a finalidade de buscar melhor esclarecimento e participacao
da sociedade (2018, p. 15). Sob esta perspectiva os autores (Nardi et al., 2018)
descrevem a Comunicacdo em Saude como o meio para transmitir para as pessoas
tudo que se tem conhecimento em relacdo & saude. E a forma de se levar a informagao
para as pessoas, sendo, portanto, um instrumento pelo qual se transmite a
informacéo, o que a torna uma ferramenta de gestdo. A comunicagao permite lidar
com a massa, favorecendo com que a populagcédo e os servidores entendam o
funcionamento do sistema e o papel de cada um. Por meio da comunicacéao € possivel
formatar uma rede com todas as informacdes basicas de saude disseminando-se
entre colaboradores, equipes, supervisores, diretores e comunidade as informacoes
de interesse para promocéao, prevencao e recuperagao da saude. Além de informar a
comunicagao favorece o monitoramento da qualidade da saude por meio do ato de
tornar a informagao publica de forma que permita que a sociedade se aproprie e se
empodere com as informacdes em saude. Para Nardi e colaboradores a comunicagao
permite o refinamento da chegada das informacdes de saude tanto para os
profissionais quanto para os usuarios, o que, por sua vez estabelece o refinamento do

dialogo e da necessaria interag&o entre o saber saude e o viver saude (2018, p. 19).

Charaudeau (2016), considera a opinido publica o meio em que se constroi um
saber coletivo de crencga e respeito dos interesses da vida em sociedade e de seu
ordenamento politico. A opinido publica é fragmentada pela diversidade de grupos
sociais que a compde. Muito embora seja imprecisa, a opinido publica se manifesta
cada vez que o0s grupos sociais tém seus interesses pessoais atingidos. O
contentamento da opinido publica sobe ou desce na propor¢ao de satisfacdo dos
interesses coletivos, ou do sentimento de injustica que impulsiona os movimentos de
reivindicagdes para conquista de direitos equitativos (2016, p. 37 -38). Desta maneira
€ possivel perceber que a comunicacdo em saude tem papel fundamental no

desenvolvimento da democracia e ao respeito das garantias individuais e coletivas ao
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permitir o acesso a informagdes que ampliam o entendimento sobre direitos e deveres.
A comunicagdo em saude, portanto, favorece a reducdo do risco de doenca e de
outros agravos e do acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua
promogéao, protecdo e recuperagao da saude conforme determina o artigo 196 da
Constituicdo da Republica. Ou seja, a comunicagdo em saude € um meio para o

cumprimento da Constituig&o.

5.3.9 Comunica¢ao em Saude: Um Direito Inclusivo

O direito a informacgéo refere-se a garantia pertencente a natureza humana,
sendo um direito fundamental estampado em nossa Constituigdo, bem como conceito
fundador no Sistema Unico de Saude, ressaltando-se, portanto, que o direito a saude
€ um direito universal, ou seja, um direito de todos. Neste sentido, quando
compreendemos que a comunicagdo e informacdo sdo bases que conduzem a
populacdo ao gozo do direito a saude, a informagao e a comunicagdo devem seguir o

mesmo caminho da universalizacédo do direito a saude.

Araujo e Cardoso, narram que o acesso a informagao tem sido objeto de muitas
iniciativas muito embora a sua grande maioria tem-se se situado em relagdo as
questdes da transparéncia da gestao. Entretanto diante da exclusao digital, sugere-se
que os atuais modelos de comunicacéo e informacédo nao sao suficientes para dar
acesso completo a populagao a respeito de todos os direitos. Quando falamos em
comunicacéao e informagao em saude, € importante perceber que nao € possivel fazer
remissao tdo somente aos codigos, mas também aos meios/tecnologia, as légicas de
organizagdo da informagdo, aos espagos e momentos para que comunicagao
aconteca. Araujo e Cardoso notam que ao atribuir somente as tecnologias a
responsabilidade da democratizagao da informacao, se ignora relagdes de poder de
que elas sao palco e objeto, reproduzindo-se o equivoco da premissa
desenvolvimentista da comunicagdo, ou seja, aquela que compreende a a
industrializacdo como mecanismo de superagdo da pobreza (ARAUJO; CARDOSO
2007, p. 62 - 63)

E incontestavel que ndo podemos deixar de pensar no indice de exclus3o digital
gue ainda ocorre no Brasil, contudo, ao mesmo tempo, devemos avangar velozmente

para o desenvolvimento de informacdes e comunicagdes em saude em ambiente
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virtual. O Centro Regional de Estudos para o Desenvolvimento da Sociedade da
Informacgao (Cetic.br), em pesquisa sobre o Uso das Tecnologias de Informagéo e
Comunicagdo nos domicilios brasileiros (TIC-Domicilios, 2018), ao analisar
indicadores dos domicilios com acesso a internet, percebeu-se que 67% da populagao
ja possui acesso a internet em seus domicilios (CETIC.BR, 2018). Considerando-se.
Entretanto, que cerca de 40% da populagéo ainda n&o possui acesso a internet (nem
sabe o que € ambiente virtual) ressalta-se que € imprescindivel que seja desenvolvida
comunicagao/informacdo em saude nao virtual. O enfoque do presente trabalho, no

entanto, sera tdo somente no universo virtual.

Gauderer, relata que ocorreu uma mudancga radical, dramatica, fundamental na
relacdo do individuo com sua doenga e seu corpo, € esta evolugdao advém de
progressos que a medicina fez principalmente na segunda metade século XX, visto
gue os conhecimentos médicos foram e estdo sendo cada vez mais democratizados,
tornados publicos e divulgados. Em sequéncia, narra que os jornais, radios,
televisdes, livros e revistas, além de organizagdes particulares diversas, tém, de
maneira séria e sistematica, esclarecido e educado a populagao sobre os problemas
de saude os mais diversos, ao passo que esse movimento teve origem através da
exigéncia dos usuarios do sistema de saude e de seus familiares, bem como dos
movimentos dos direitos humanos, por sua vez, uma consequéncia dos movimentos

de democratizagao e igualdade entre os homens (GAUDERER. 1998, p. 63).

O direito ao acesso a informacédo tem raiz em sua utilidade para o exercicio e
cumprimento de outros direitos, como por exemplo os direitos econémicos, politicos,
sociais, culturais, etc. Sob esta perspectiva é necessario compreender que o direito
ao acesso a informacéo, € caracterizado como um dos principais pilares de um
governo democratico, que envolve divulgacdo ou publicizagdo dos conteudos de
interesses individuais ou coletivos, sendo pertencente também ao direito ao
desenvolvimento da transparéncia. No mesmo tempo o direito ao acesso a informagao
da condicbes para que as pessoas possam investigar os problemas de sua
comunidade, controlar a atuagéo dos funcionarios publicos, e participar da vida publica
do Estado. O Decreto n° 591/1992, que ratificou no Brasil o Pacto Internacional sobre

Direitos Econémicos, Sociais e Culturais, em seu Artigo 12 aponta que:
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1. Os Estados reconhecem o direito de toda pessoa de desfrutar o mais
elevado nivel possivel de saude fisica e mental;

2. As medidas que os Estados deverao adotar com o fim de assegurar o pleno
exercicio desse direito incluirdo as medidas que se facam necessarias para
assegurar;

a) A diminuicdo da mortinatalidade e da mortalidade infantil, bem como o
desenvolvimento é das criangas;

b) A melhoria de todos os aspectos de higiene do trabalho e do meio
ambiente;

c) A prevengao e o tratamento das doengas epidémicas, endémicas,
profissionais e outras, bem como a luta contra essas doengas;

d) A criagdo de condigbes que assegurem a todos assisténcia médica e
servicos médicos em caso de enfermidade.

Sobre essa tematica, a Recomendacgéo Geral n°® 14 (UNITED NATIONS, 2000)
que trata do artigo do Pacto acima citado, e traz que o acesso a informagao em saude
inclui o direito de solicitar, receber e disseminar informacdes e ideias sobre questboes
relacionadas a saude. A saude, portanto, deve ser considerada como um direito
humano fundamental e indispensavel ao exercicio de outros direitos humano, sendo
que todos tém o direito de desfrutar do mais alto nivel possivel de saude que lhe
permita viver dignamente, devendo a efetividade do direito a saude ser alcangada
através de inumeros procedimentos complementares, como a formulagao de politicas
de saude, a implementagdo de programas de saude preparada pela Organizagéo
Mundial da Saude (UNITED NATIONS, 2000).

A Recomendacéo ainda faz a observagao de que o acesso as informagdes nao
deve comprometer o direito de que os dados pessoais relacionados a saude sejam
tratados confidencialmente. Em, seguida, € mencionado que a saude deve ser
interpretada como um direito inclusivo, ndo somente um direito que entrega os
cuidados de saude oportunos e adequados, mas também um direito que garante todos
os principais fatores determinantes da saude, como acesso a agua potavel, acesso
condicdes sanitarias adequadas, fornecimento adequado de alimentos saudaveis,
nutricdo adequada, moradia adequada, condi¢gdes saudaveis no trabalho e no meio
ambiente, e acesso a educacao e informacéo sobre questdes relacionadas a saude
(UNITED NATIONS, 2000, p. 01 - 04). Ou seja, a comunicag¢ao/informag¢ao em saude,
deve ser destinada a toda sociedade, sem poder fazer quaisquer distingdes, devendo
ainda ser considerado de maneira inclusiva, de tal sorte que o Estado, ao apresentar
a comunicagdo em saude, deve criar mecanismos para combater a auséncia de
acesso a informagéo das pessoas com baixo grau de instrugdo, condigéo financeira,

dentre outras condi¢des que oferecerem quaisquer barreiras ao acesso.
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No desenvolvimento desse trabalho, a comunicagcdo e a informagao foram
tratadas em alguns momentos com um dever do estado e em outros como um direito
daqueles que detém a informacgdo. A Constituicdo da Republica em seu Artigo 220,
determina que a manifestacdo do pensamento, a criagcao, a expressao e a informacgao,
sob qualquer forma, processo ou veiculo nao sofrerdo qualquer restricdo e nenhuma
lei contera dispositivo que possa constituir embaraco a plena liberdade de informagao
jornalistica em qualquer veiculo de comunicag&o social. Deste modo o constituinte
busca garantir que a democracia seja fundamentada através dos meios de
comunicagéo social, afastando o perigo das censuras como haviam ocorrido na época

em que o pais viveu em regime ditatorial.

A liberdade de informagcdo compreende, segundo Silva (2010, p. 245), “a
liberdade de informar e a liberdade de ser informado”. A liberdade de informar consiste
na “liberdade de manifestagdo do pensamento pela palavra, por escrito ou por
qualquer outro meio de difus&o”, enquanto a liberdade de ser informado reveste-se na
“prerrogativa de receber informagcbes para o exercicio das liberdades publicas”
(ROTHBERG; NAPOLITANO; RESENDE, 2013, p, 111). Esta garantia de liberdade
de informar no caso da comunicacao/informacédo em saude deve ser compreendida
como liberdade e ao mesmo tempo dever do sistema de saude. No caso da
comunicagao/informacdo em saude, portanto, os conteudos veiculados pelo sistema

de saude ganham dupla valorag&o: o poder-dever.

Encontramos o direito de se informar no Artigo 5°, inciso XIV, da Constituigao
da Republica o qual indica que é assegurado a todos o acesso a informacgao e
resguardado o sigilo da fonte, quando necessario ao exercicio profissional, de modo
que essa liberdade consiste na garantia da permissdo de pesquisa e busca de
informagdes sem sofrer quaisquer interferéncias do poder publico. Nos casos em que
a informagao em bancos de dados e cadastros de qualquer carater publico trata do
préprio individuo interessado, o Artigo 5°, inciso LXXII, da Constituicdo da Repubilica,
além de assegurar o conhecimento da informagéo, da ao individuo o direito de corrigi-

la caso eventualmente haja algum erro (SVALOV, 2012, p. 62).
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5.3.10 Comunicacao em Saude: Contextos de Circulagao e Apropriagao

Araujo e Cardoso afirmam que a capacidade de comunicar € a capacidade de
contextualizar. Nao havendo a percepcgao dos contextos em que a comunicagao se
realiza, havera uma comunicagao precaria, com diversas consequéncias na pratica
comunicativa da Saude. Assim sendo o0 acesso a informacéao é afetado diretamente
pelo contexto por qual ele é produzido, sendo que a dificuldade de contextualizagao
afasta as pessoas da possibilidade da apropriacdo dos produtos comunicacionais das
instituicbes de saude, sejam impressos (cartazes, folhetos, livretos, entre outros),
televisivos, radiofénicos, ou veiculados em meios digitais. O acesso das pessoas a
informacado esta garantido tanto pela oferta dos dados/conhecimentos quanto pela
articulagdo dos contextos de circulagao e apropriagéo (2007, p. 64). Abordagem de
contextos ndo é um conceito novo na promogao de saude. Os desafios crescentes
para promogédo de saude e o desejo de garantir que a promog¢ao de saude seja

inclusiva tornam essenciais os debates sobre quais contextos usar e como usa-los.

As pessoas obtém informacgdes de saude de diversas fontes, além do médico,
como se mostra em Choosing Health: Making Health Choices Easier (DOH 2004).
Essas fontes incluem amigos, familiares e relatos de jornais e televisdo, o que ainda
representa uma selegéo limitada de fontes. Obviamente, as fontes de informagéo de
saude devem ser amplas e as pessoas precisam ter acesso a uma gama variada de
fontes de informagao que otimizem promocao, prevengao e recuperagao da saude
(CORCORAN; BONE, 2014, 109). Corcoran e Bone (2014) alegam que os contextos
para a comunicagao em saude vém ganhando mais atengdo nas documentacgdes de
diretrizes sobre o tema, em admbitos nacional e internacional. Segundo esses autores,
o papel do contexto se refere a estrutura organizacional na qual a saude pode ser
criada, promovida e melhorada no contexto da vida e das rotinas diarias. Através dos
contextos é possivel que a promogao de saude seja praticada em um maior e mais
amplo espectro abordando o problema do "todo", em vez de partes isoladas, gerando
vantagem de lidar com os problemas de saude de maneira mais holistica, ou seja,
integral. Sobre os contextos € importante mencionar que todas as atividades s&o
mutuamente auxiliares combinando de modo sinérgico para melhorar a saude e o
bem-estar de todos (2014, p. 110 — 111).
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Para que haja equidade € necessario que a populagao tenha apropriagao do
conteudo da comunicagao, do contrario, a auséncia de apropriagao do conteudo da
comunicagéo se transforma tdo somente em objeto de poder conforme foi mencionado
anteriormente. Diante do cenario da sociedade na qual vivemos, onde sao flagrantes
as mais variadas desigualdades, nota-se auséncia de igualdade de condigéo,
apropriacao e participacdo nos conteudos da comunicacdo em saude. A realidade tem
apontado que, na maioria das vezes, as praticas autoritarias facultam as instituicoes
e aos profissionais de saude o direito ao acesso a fala, entregando a populagéo téo
somente o lugar de escuta passiva, que por vezes é incompreendida. A equidade,
portanto, se mostra como um grande desafio da comunicagdo em saude, tendo-se
como objetivo favorecer uma maior mobilidade e interagéo entre as posigdes de centro
e a periferia, ou seja entre os "lugares de interlocugc&o"”, sendo conceito central nessa
perspectiva o lugar que cada interlocutor ocupa no momento da comunicagéo
(ARAUJO; CARDOSO, 2007, p. 64 - 68).

Paes da Silva (2015), menciona que a comunica¢gdo adequada é aquela que
tenta diminuir os conflitos, mal-entendidos, visando atingir objetivos definidos para a
solugéo de problemas detectados na interacdo com os pacientes. Em seguida relata
gue muitas vezes os profissionais de Saude esquecem que aquele paciente que se
encontra sobre uma cama hospitalar ou aquele que esta recebendo o tratamento, se
encontra de forma dependente os servigos prestados pelo sistema de saude, contudo,
mesmo que ele se submeta aos procedimentos da Saude e que temporariamente
tenha a perda de sua autonomia, ele ainda é dono de seu corpo. Cuidar da
manutenc¢do da saude de um usuario do sistema de saude, n&do significa unicamente
cuidar de seu fisico, mais de sua identidade como ser humano. As dimensdes
psicossocial e psicobiolégica de um individuo ndo sdo autbnomas e independentes.
Ou seja, o ser humano nao deixa de sentir, de ficar preocupado com aquilo que é
aceito ou esperado culturalmente, socialmente, quando esta doente. Dessa forma o
profissional da Saude, independentemente de qual area atue, ndo pode considerar
meramente as questdes fisiologicas do usuario do sistema de saude, pois 0 seu
comportamento esta diretamente relacionado ao que ele pensa e sente. Continua
dizendo que é impossivel separar o emocional do fisiolégico quando tratamos de um
ser humano, ao passo que a propria recuperagao nao depende exclusivamente de

fatores bioquimicos, mas também do quanto ele se sente aceito ou rejeitado, a
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vontade ou constrangido, enquanto se encontra em ambientes hospitalares (2015, p.
14 - 15).

Dejours (1992) relata que o siléncio que envolve as questdes de saude, doenga,
vida sexual, gravidez e medicina, conduzem a populagdo a agravar ainda mais o0s
efeitos precarios do sistema médico-sanitario. No sofrimento e na doenga, usuario do
sistema de saude pode, conscientemente, recusar cuidados, evitar consultas médicas
e temer eventuais hospitalizagdes. A auséncia de comunicacgao informagao em saude,
adequada e acessivel, compromete ainda mais a relagao entre usuario e sistema de
saude, fazendo com que o usuario deixe de se beneficiar de prote¢des sociais, como
por exemplo, a gratuidade dos cuidados e assisténcia gratuitas. Quando o usuario do
sistema de saude deixa de acessar seus direitos referentes ao acesso a saude por
desconhecimento decorrente da auséncia ou da falta de acesso a
comunicagao/informagéo, temos o agravamento dos riscos e da situagado da saude do

individuo, e em alguns casos da proépria coletividade (1992, p. 35).

Melo (2007) menciona que a afirmagéo da autonomia, da capacidade de decidir
livremente da pessoa doente, € considerada um valor ético e primordial, tendo
repercussdes no plano juridico, e implicando para o médico (e demais profissionais
da saude) o dever, de antes de proceder a uma intervengdao médico-cirurgica, prestar
ao doente as informagdes decisivas para o esclarecimento deste sobre o que parece
ser tecnicamente recomendado para seu tratamento. Tal permitira ao doente escolher
entre varias terapéuticas possiveis; consentir na execug¢ao do plano terapéutico
proposto pelo médico; ou ainda recusar-se a seguir a terapéutica proposta (2007, p.
71). Sob esta perspectiva se faz imperioso citar a Declaragao Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos que prescreve em seu Artigo 6° que:

1. Qualquer intervengdo meédica de caracter preventivo, diagnéstico ou
terapéutico s6 deve ser realizada com o consentimento prévio, livre e
esclarecido da pessoa em causa, com base em informagdo adequada.
Quando apropriado, o consentimento deve ser expresso e a pessoa em causa
pode retira-lo a qualquer momento e por qualquer razdo, sem que dai resulte
para ela qualquer desvantagem ou prejuizo;]...]

3. Nos casos relativos a investigacdes realizadas sobre um grupo de pessoas
ou uma comunidade, pode também ser necessario solicitar o acordo dos
representantes legais do grupo ou da comunidade em causa. Em nenhum
caso um acordo coletivo ou o consentimento de um dirigente da comunidade
ou de qualquer outra autoridade deve substituir o consentimento esclarecido
do individuo (UNESCO, 2005).
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Desta maneira, a comunicagao/informagao em saude se fazem imprescindiveis
em todos os momentos em relagdo entre usuario e sistema de saude, uma vez que
sem essas, o usuario € tolhido de condi¢des minimas para buscar socorro se
necessario, bem como consentir a execugado dos procedimentos. De tal modo, a
auséncia ou insignificancia da comunicagéo/informagcdo em saude, traz diversos
prejuizos a saude do individuo, bem como de toda a coletividade a qual ele esta
inserido. E necessario, portanto, que tenhamos a compreensdo de que o dever de
informar implica ao mesmo tempo no direito de ser informado, em virtude da formagao
da decisao do usuario. Neste contexto, a informacgao transferida do sistema de saude
para o usuario ndo pode ser compreendida exclusivamente como um negaocio juridico
capaz de criar, modificar ou extinguir direitos, mas sim como um modelo para que
sejam assumidas obrigagbes reciprocas, no qual as partes se integram
transcendentalmente em uma relagao juridica, cujo o seu objeto passa a ser da maior

ordem no direito patrio, ou seja, o ja mencionado direito a liberdade.

Em relacdo a informacdo a ser captada pelo usuario, esta deve-se ser
apresentada segundo a percepgéo que este tem da realidade, sendo que a partir deste
momento podera ser alcangado o exercicio do direito a liberdade e a
autodeterminacgéo das relagbes de saude. Para que haja efetiva compreenséo dos
usuarios, o consentimento ndo deve ser encarado como uma mera expressao formal
de um conjunto de informagdes emanadas por uma pessoa em uma relagao juridica
comum, mas antes deve-se procurar extrair a expressao do paciente no que tange ao
conteudo de sua declaragdo. Portanto, € necessario que o conteudo da
comunicagado/informagdo em saude seja adequadamente preciso e em uma
linguagem clara e pratica, para que usuario possa desenvolver o seu direito. A ma
qualidade da informagédo pode criar caos com graves consequéncias financeiras e
legais (STRONG.; LEE; WANG, 1997, p, 38). Assim, deve recair sobre o sistema de
saude, o dever de muito mais que comunicar/informar, mas fazer de modo com que o
usuario possa fazer uso da comunicacao/informacdo na formacdo de seu
conhecimento e consentimento (BORELLI, 2012, p. 115 — 124).
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5.3.11 Comunicagao em saude: Direitos e Deveres dos Usuarios do

Sistema Unico de Saude.

Através da Portaria de Consolidacdo n°. 1 de 28 de setembro de 2018, o
Ministério da Saude consolidou as normas sobre os direitos e deveres dos usuarios
da saude, a organizacdo e o funcionamento do Sistema Unico de Saude. Nesta
consolidagdo, ao consultarmos o prefixo “informa”, encontramos 585 mencgbdes
envolvendo o aspecto informagdo. No Titulo | dos Direitos e Deveres dos Usuarios a
portaria indica que toda pessoa tem direito ao tratamento adequado e no tempo certo
para resolver o seu problema de saude. A portaria também menciona que é direito da
pessoa ter atendimento adequado, com qualidade, no tempo certo e com garantia de
continuidade do tratamento, devendo ser assegurado informagdées de maneira clara,
objetiva, respeitosa, e compreensivel quanto sobre o seu estado de saude, listando,

por um lado os direitos de:

a) possiveis diagnosticos;

b) diagndsticos confirmados;

c) tipos, justificativa e riscos dos exames solicitados;

d) resultado dos exames realizados;

e) objetivos, riscos e beneficios de procedimentos diagndsticos, cirurgicos,

preventivos ou de tratamento;

f) duragao prevista do tratamento proposto;

g) quanto a procedimentos diagnosticos e tratamentos invasivos ou cirurgicos;

h) a necessidade ou ndo de anestesia e seu tipo e duragéo;

i) partes do corpo afetadas pelos procedimentos, instrumental a ser utilizado,
efeitos colaterais, riscos ou consequéncias indesejaveis;

j) duragao prevista dos procedimentos e tempo de recuperagéo;

k) evolugao provavel do problema de saude;

[) informagdes sobre o custo das intervengdes das quais a pessoa se
beneficiou;

m) o recebimento da informacdo a respeito de diferentes possibilidades
terapéuticas de acordo com sua condic¢do clinica, baseado nas evidéncias
cientificas e a relagao custo-beneficio das alternativas de tratamento, com

direito a recusa, atestado na presenca de testemunha; e
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n) a nao-limitacdo de acesso aos servigos de saude por barreiras fisicas,

tecnoldgicas e de comunicagéao.

A referida portaria, por outro lado, também indica que toda pessoa tem
responsabilidade para que seu tratamento e recuperagao sejam adequados e sem
interrupcdo, e para isso as pessoas deverao prestar informag¢des apropriadas nos
atendimentos, nas consultas e nas internacbes sobre queixas, enfermidades e
hospitalizagdes anteriores, detalhando a histéria de uso de medicamentos, drogas,
reacoes alérgicas e demais informagdes sobre seu estado de saude. Devem ainda
expressar se compreenderam as informacgdes e orientacdes recebidas e, caso ainda
tenha duvidas, solicitar esclarecimento sobre elas. Devem também seguir o plano de
tratamento proposto pelo profissional ou pela equipe de saude responsavel pelo seu
cuidado, plano que deve ser compreendido e aceito pela pessoa que também é
responsavel pelo seu tratamento. Para isso, a pessoa ou seu cuidador deve informar
ao profissional de saude ou a equipe responsavel sobre qualquer fato que ocorra em
relacdo a sua condicdo de saude. Finalmente o usuario deve assumir a
responsabilidades nos casos de recusa de procedimentos, exames ou tratamentos
recomendados e pelo descumprimento das orientagdes do profissional ou da equipe
de saude.

A portaria também estabelece que para o bem-estar geral € necessaria a
contribui¢cdo de todos nos servigos de saude, evitando ruidos, uso de fumo e derivados
do tabaco e bebidas alcodlicas, colaborando com a seguranga e com a limpeza do
ambiente. E importante também comunicar aos servicos de saude, as ouvidorias ou a
vigilancia sanitaria irregularidades relacionadas ao uso e a oferta de produtos e
servigos que afetem a saude em ambientes publicos e privados, bem como comunicar
a autoridade sanitaria local a ocorréncia de caso de doenga transmissivel, quando a
situacao requerer o isolamento ou quarentena da pessoa ou quando a doenga constar

da relagao do Ministério da Saude.

Sendo garantido que toda pessoa tem direito a informagao sobre os servigos
de saude e aos diversos mecanismos de participacido, observa-se que a informagao
deve ser apresentada com linguagem e meios de comunicagdo adequados
abordando-se: a) direito a saude, o funcionamento dos servigos de saude, e o Sistema
Unico de Saude; b) os mecanismos de participacdo da sociedade na formulagéo,
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acompanhamento e fiscalizagdo das politicas publicas e da gestio do Sistema Unico
de Saude; c) as agbes de vigilancia a saude coletiva, compreendendo a vigilancia
sanitaria, epidemioldgica e ambiental. Por fim, deve ser observada a necessidade de
a interferéncia do Estado nas relagdes e nas condi¢gdes sociais, econdmicas, culturais,

e ambientais na situagdo da saude das pessoas e da coletividade.

Considerando-se a perspectiva dos direitos e deveres, € necessario notar que
para que a populacdo possa desenvolver os seus deveres de participagcao ativa do
sistema de saude, antes € necessario que a ela sejam entregues as orientagdes que
se fizerem necessarias para sua conscientizacdo a respeito de sua prépria saude.
Verificamos entdo que o dever do sistema de saude de informar/comunicar precede o
dever de informar/comunicar da populacdo, sendo que ao deixar de
informar/comunicar a populacido, o sistema de saude comete ato ilicito com dupla
caracteristica, comissivo, uma vez que deixa voluntariamente de cumprir
determinacao legal ja estipulada, e ao mesmo tempo omissivo, caracterizado pela
omissao do agir de quem tinha o dever de agir. Para gerenciar seu direito de ser
informacdo o usuario tem previsto no Titulo V da Participagdo Social (Portaria de
Consolidagdo n°. 1 de 28 de setembro de 2017), a garantia de que os servigos de
ouvidoria do Sistema Unico de Saude t8m como objetivo aprimorar o acesso, pelos
cidadaos, as informacbes sobre o direito a saude e ao seu exercicio, além de
possibilitar a avaliacdo permanente dos servicos de saude, com vistas ao
aprimoramento da gestdo do referido sistema. E dever do Estado e do sistema de
saude, portanto, informar, sensibilizar e orientar o cidaddo para que este possa
exercer sua participacéo e o controle social dos servigos publicos de saude com real
entendimento sobre os direitos e deveres dos usuarios do Sistema Unico de Saude.

5.3.12 Comunica¢ao em Saude: Instrumento de Promog¢ao, Protecao e

Recuperacao da Saude na Fissura Labiopalatina

A valorizagado do conhecimento popular bem como a evolugéo da participacéao
social sdo a base para a formulagdo de um conceito sobre promog¢ao de saude. A
Organizagado Mundial de Saude através da Carta de Ottawa (1986) define promogéao
da saude como o processo de permitir que as pessoas aumentem o controle e

melhorem sua saude. Para alcanc¢ar um estado de completo bem-estar fisico, mental
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e social, um individuo ou grupo deve ser capaz de identificar e realizar aspiragdes,
satisfazer necessidades e mudar ou lidar com 0 meio ambiente. A saude é, portanto,
vista como um recurso para a vida cotidiana, ndo como o objetivo de viver. A saude é
um conceito positivo, enfatizando os recursos sociais e pessoais, bem como as
capacidades fisicas. Portanto, a promoc¢éo da saude nao é apenas responsabilidade
do setor da saude indo além de estilos de vida saudaveis e bem-estar. Um dos
principais objetivos da promocdo da saude é a ampliacdo da participagdo da
comunidade na definicdo das questbes da vida coletiva, preconizando-se a
importancia da igualdade, seja em relagao a distribuicdo de bens ou de renda, assim
como O acesso aos servigos produzidos pela sociedade. Compreende-se que a
promog¢ao da Saude, portanto, refere-se ao esforco que deve ser oriundo da
comunidade organizada para que se possa alcangar politicas que melhorem as
condigdes de saude e os programas educativos para que seja possivel a ampliagéo,
manuteng¢ao e melhoramento da saude (CZERESNIA; FREITAS, 2009).

A protecdo a saude, €, antes de mais nada um dever do Estado que deve ser
fomentada a partir da formulagdo de politicas voltadas para a redugao de risco e a
protecao de saude. Esse direito encontra-se embutido num leque de agbes do campo
da Saude, sendo que a sua concretizagao se da por normas penais de tutela de bens
juridicos conexos como por exemplo vida, integridade fisica, ambiente e Saude
Pudblica, sendo que este direito é regulamentado através de normas administrativas
do campo da vigilancia sanitaria epidemioldgica e da saude do trabalhador. Estes sédo
deveres prestacionais do Estado, que sdo identificados pelas normas e politicas
publicas de regulamentacéo e organizacdo do Sistema Unico de Saude. Proteger
pressupde garantir acesso ao sistema e a participagdo da comunidade seja no
processo de decisdo ou no controle das agdes de saude, seja na visdo individual ou
nos programas de saude publica (SARLET; FIGUEIREDO).

A recuperagao da saude, por sua vez, compreende um grupo de ag¢des que
envolvem o diagnostico e o tratamento de doencgas, acidentes e danos de toda
natureza, limitacdo da invalidez e a reabilitacdo. Essas acdes devem ser exercidas
pelo servigo publico de saude em todos os niveis da administragéo principalmente em
ambitos municipais e estaduais onde deve se encontrar a maior parte dessas
atividades. Sado acbes tipicas de recuperacdo da saude as consultas médicas e

odontoldgicas, os atendimentos de enfermagem, exames e diagndsticos, o regime de
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internacdo em todos os niveis de complexidade, de forma a responder-se as
necessidades basicas da populacédo (MINISTERIO DA SAUDE).

Para que possamos abordar a comunicacdo em saude como instrumento de
promogao, protecdo e recuperacado da saude € necessario que percebamos o vinculo
existente entre estas trés funcdes e a contextualizagdo da comunicagao e saude. No
caso da Fissura Labiopalatina as informag¢des sobre o gerenciamento desta condigéo
devem ser oferecidas desde o periodo de gestagdo nos casos do diagndstico pré-
natal da malformacdo. Neste contexto inicial a comunicagdo pode abordar
primeiramente a saude mental da mée, pai e familiares tdo logo os mesmos recebem
a informacgao de que a crianga nascera com uma anomalia. As a¢des implementadas
em comunicagdo devem servir como instrumento para melhorar a comunidade
organizada, buscando-se a disseminagcdo de conteudos que orientem a familia a
respeito do tema, mencionando, principalmente, quais sao as formas de tratamento,
como alimentar a crianga, e os servigos especializados onde os pais deverao buscar

o seu atendimento.

Os materiais informativos elaborados para o momento do diagnostico pré-natal
ou para a descoberta da anomalia logo apos o certamente ndo sao destinados a
pessoa com Fissura Labiopalatina, contudo, a comunicagdo em saude neste momento
pode ser elaborada com o objetivo de empoderamento de pais e cuidadores da pessoa
com Fissura Labiopalatina, para que estes possam buscar as condi¢dées minimas de
protecao e recuperac¢ao da saude do bebé. Quando pais e cuidadores da pessoa com
Fissura Labiopalatina detém consigo informagdes adequadas e acessiveis a respeito
da tematica, eles agem como agentes para a protecdo da saude da crianga pois tém
chances muito melhores de encontrar um tratamento a tempo e eficaz que resulte
reabilitagdo efetiva evitando-se ou minimizando-se agravos a saude, seja ela fisica ou

mental.

A Fissura Labiopalatina requer um tratamento longo e adequado e este de visar
tanto a habilitacdo e sempre que necessario a reabilitacdo da pessoa com esta
anomalia de forma que a atingir-se a recuperagéo da saude. Recuperagao da saude
certamente pressupde as agdes de promocao e protecao, visto que sem a efetivacao
desses direitos, muitos pais e familiares da pessoa ndo terdo consciéncia e nem

instrumentos para conduzir corretamente o longo processo de reabilitagdo. Devemos
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considerar, portanto, que a comunicagdo em saude antes de mais nada € um principio
gue sustenta toda a estrutura do sistema de saude, bem como do Estado, devendo
estar presente em todas as a¢des implementadas para o desenvolvimento da Saude
da populacdo com Fissura Labiopalatina, desde antes de seu nascimento até a
completude da efetiva reabilitagéo.

A partir de um melhor entendimento sobre o Direito a Saude, o SUS e a
Comunicagao/Informacéo este texto buscou fundamentar a imprescindibilidade da
Comunicagdo em Saude sobre as tematicas relacionadas a Fissura Labiopalatina.
Um dos primeiros temas essenciais para o gerenciamento adequado desta
malformacgao é relacionado a identificacdo dos centros especializados para oferecer
servicos de alta complexidade para tratamento da Fissura Labiopalatina e sobre as
normas e politicas que regem a oferta de servigos a esta populagao.

5.4 PANORAMA NORMATIVO NO BRASIL

Apesar da suntuosidade epidemiologica da Fissura Labiopalatina, a sua
complexidade assim como o longo tratamento, no Brasil temos pouquissimas
diretrizes para o bom desenvolvimento do tratamento ou protecao da pessoa com esta
anomalia. Visando trazer olhares mais amplos a respeito das normas em criagao ou
criadas sobre a Fissura Labiopalatina, vamos concentrar o foco tdo somente as

normas de carater nacional.

O Conselho Nacional de Secretarios de Saude, atribui a Fissura Labiopalatina
a vestimenta de atendimento de Alta Complexidade. Antes de verticalizar o tema, faz-
se necessario que sejam demonstradas as definigcdes a respeito do que pode vir a ser
chamada de baixa, média ou alta complexidade do atendimento do SUS:

A atengdo basica caracteriza-se por um conjunto de agbes de saude, no
ambito individual e coletivo, que abrangem a promogédo e a protecdo da
saude, a prevencao de agravos, o diagndstico, o tratamento, a reabilitacéo e
a manutencdo da saude. E desenvolvida por meio do exercicio de praticas
gerenciais e sanitarias, democraticas e participativas, sob forma de trabalho
em equipe, e dirigidas a populac¢des de territorios bem delimitados, pelas
quais assume a responsabilidade sanitaria, considerando a dinamicidade
existente no territério em que vivem essas populagdes. Utiliza tecnologias de
elevada complexidade e baixa densidade, que devem resolver os problemas
de saude de maior freqiiéncia e relevancia em seu territério. E o contato




128 Resultados e Discussao

preferencial dos usuarios com os sistemas de saude. Orienta-se pelos
principios da universalidade, da acessibilidade e da coordenagéo do cuidado,
do vinculo e da continuidade, da integralidade, da responsabilizacdo, da
humanizagao, da equidade e da participagao social.(...). A atencao basica tem
a Saude da Familia como estratégia prioritaria para sua organizagao de
acordo com os preceitos do Sistema Unico de Saude (CONASS, 2007, p. 16).

Deste modo, a atengao basica pode ser entendida como o primeiro nivel da
atencdo a saude do SUS, ao passo que este nivel de atencao traz o pressuposto de
conter atendimentos mais simples e baratos, sendo capazes de atender a maior parte
dos problemas comuns de saude da comunidade, muito embora, a sua organizagéo,
desenvolvimento e aplicagao requeira estudos de alta complexidade tedrica e grande
conhecimento da realidade.

Em relacdo a média complexidade ambulatorial, € necessario mencionar que
esta é composta por agdes e servigos que tém como objetivo atender os principais
problemas e agravos de saude da populagdo, cuja complexidade da assisténcia, na
pratica clinica, exija a demanda da disponibilidade de profissionais especializados,
bem como a utilizagdo de recursos tecnoldgicos para o apoio légico e tratamento. Por
fim, a alta complexidade envolve os procedimentos ou o conjunto deles, que no
contexto do SUS, envolvam a alta tecnologia e o alto custo, objetivando utilizagcédo de
servigos qualificados integrados aos demais niveis de atengcdo a saude (atencéo
basica e de média complexidade).

Algumas portarias do Ministério da Saude estabelecem normas para o
gerenciamento da Fissura Labiopalatina incluindo (em ordem cronoldgica): Secretaria
de Atengéo a Saude (SAS) - Ministério da Saude (MS); SAS/MS n° 126/1993; SAS/MS
n° 62/1994; SAS/MS n° 187/1998; Gabinete do Ministro (GM/MS) n° 3.762/1998;
GM/MS n° 4.011/1998; MS/SAS n° 503/1999; Secretaria Executiva (SE/SAS/MS) n°
35/1999, e SAS/MS n° 718/2010

v" A Portaria SAS/MS n° 126/1993, cria grupo de procedimentos na tabela do
SIH/SUS, referente a pesquisa e reabilitagao de lesdes labio-palatais;

v' Portaria SAS/MS n° 62/1994, estabelece normas para o cadastramento de
hospitais que realizam procedimentos integrados para reabilitagcao estético-
funcional daqueles que nascem com a malformacéao labiopalatina para o
SUS;
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Portaria SAS/MS n° 187/1998, inclui na tabela de procedimentos do
SIH/SUS o grupo de procedimentos de pacientes portadores de lesdes
labio-palatais e da outras providéncias;

Portaria GM/MS n° 3.762/1998, cria grupos de procedimentos na tabela do
SIH/SUS para deficientes auditivos e pacientes com lesbes labio-palatais.
Republicada no DO de 9/11/98, por ter saido com incorreg&o no original.
Alterado o art. 2° pela portaria GM/MS n°® 4.011, de 14/12/98 - DO de
16/12/98.

Portaria SAS/MS n ° 503/1999, cria os grupos de procedimentos e
procedimentos relacionados, para utilizacdo exclusiva em hospitais
autorizados a realizarem os procedimentos de alta complexidade em lesdes
labiopalatais e deformacdes cranio-faciais.

Portaria Conjunta SE/SAS/MS n ° 35/1999, define que o financiamento dos
procedimentos relacionados e os constantes da Portaria MS/SAS n° 503,
de 3/9/99, para atender a pacientes com lesdes labiopalatais, deformados
cranio-faciais, implante coclear e deficiéncias auditivas, serao de
responsabilidade do Ministério da Saude executados pelo Fundo de Ac¢des
Estratégicas e Compensagédo - FAEC, estando fixado em R$18.886.503,00
(dezoito milhdes, oitocentos e oitenta e seis mil, quinhentos e trés reais)
anuais, alocados por Unidade Federada, conforme anexo desta Portaria.
Retificada no DO de 22/10/99.

Portaria  SAS/MS n ° 718/2010, que dispde sobre a revisdo dos
procedimentos relacionados a craniobucomanxilofacial constantes da tabela
de procedimentos, medicamentos, orteses, proteses e materiais especiais
(OPM) do Sistema Unico de Saude (SUS).

Por hora, ndo € possivel encontrar muitas leis ou outras normas especificas a

respeito do tema Fissura Labiopalatina, contudo, existem movimentagcées na Camara

dos Deputados e Senado Federal para que sejam efetivados direitos referente as

pessoas com fissuras, desta maneira, serdo apresentadas algumas das

movimentagdes mais relevantes:

v' Lei 13.685/2018, que altera a Lei n°® 12.732, de 22 de novembro de 2012,

para estabelecer a notificagdo compulsoria de agravos e eventos em saude
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relacionados as neoplasias, e a Lei n® 12.662, de 5 de junho de 2012, para
estabelecer a notificagdo compulséria de malformagdes congénitas que foi
de autoria da Deputada Federal Carmen Zanotto — CIDADANIA

v" Projeto de Lei - PL 1.172/2015, que dispde sobre a obrigatoriedade da
cirurgia reparadora de labio leporino ou fenda palatina no Sistema Unico de
Saude (SUS) e nos conveniados e da outras providéncias, de autoria do
Deputado Danrlei de Deus Hinterholz - PSD/RS. Sendo que este projeto foi
encaminhado ao Senado Federal recebendo o n°® 3526/2019, com relatoria
do Senador Otto Alencar;

v Projeto de Lei — PL 9.282/ 2017 que institui o Dia Nacional de
Conscientizacdo sobre a Fissura Labiopalatina, de autoria do Deputado
Pedro Uczai - PT/SC;

v' Projeto de Lei — PL 11.217/2018, dispde sobre o reconhecimento dos
pacientes que apresentam fissura palatina ou Labiopalatina nao
reabilitados como pessoas com deficiéncia, de autoria do Deputado
Domingos Neto - PSD/CE;

v' Por fim, e talvez o mais relevante andamento contido no Congresso
Nacional a respeito da Fissura Labiopalatina, encontra-se o Requerimento
de Audiéncia Publica 192/2019, que pede a realizagdo de Audiéncia
Publica, em conjunto com a Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, com a finalidade de discutir sobre a formulacdo de uma
politica nacional de reabilitagdo das anomalias craniofaciais e sobre a
situacdo das pessoas com Fissura Labiopalatina no Brasil a fim acolher
sugestbes para a transformagdo do cenario futuro no tratamento de

nascidos com malformag&o congénita.

A Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CPD), na
Cémara dos deputados em Brasilia DF, conduziu duas audiéncias publicas sobre o
tema, sendo, no dia 2 de outubro de 2019, apresentados seminarios sobre “Anomalias
Craniofaciais, Fissura Labiopalatina e Fenda Palatina” e no dia 20 de novembro de
2019 sobre “Assisténcia a Saude de Pessoas com Fissura Labiopalatina”. Diante do
cenario apresentado, acredita-se que nos proximos anos a Fissura Labiopalatina
devera ganhar relevancia no ambiente legislativo federal, garantindo aos nascidos
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com essa malformacdo oportunidades de reabilitacdo e reconhecimento mais

concretas e adequadas.

5.5 CENTROS ESPECIALIZADOS PARA O TRATAMENTO DA FLP

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em seu site, apresenta
uma projegao da populacdo do Brasil de algo em torno de 210 (duzentos e dez)
milhdes de brasileiros. Se dividirmos esta populagao pelo indice médio de prevaléncia
da Fissura Labiopalatina, que é estimado em 1 bebé com esta condicdo para cada
650 nascidos vivos (1/650), encontraremos um quadro epidemiologico de
aproximadamente 323.076 (trezentas e vinte e trés mil e setenta e seis) pessoas com
a Fissura Labiopalatina isolada no pais (210.000.000 dividido por 650). Onde estaréo
sendo tratados todos estes pacientes, € um questionamento frequente entre
profissionais da saude.

Se considerarmos também o impacto do tratamento (burden of care) nos pais,
além de mais de 300 mil pacientes, teremos mais de 600 mil pessoas diretamente
afetadas pelo processo reabilitador (pais e maes), o qual pode se estender ao longo
de mais de 20 anos. Todo o processo reabilitador, portanto, implica em grandes
transtornos vivenciados por pacientes e familiares e muitos recursos alocados, das

proprias familias e do sistema de saude.

Para minimizar-se o impacto da fissura e do tratamento o processo de
reabilitacdo deve ser implementado no momento mais oportuno e por uma equipe
especializada a qual monitore os seus resultados fazendo ajustes as etapas e
condutas sempre que possivel de forma a constantemente e sistematicamente
otimizar resultados e recursos. Aqui surge um dos mais profundos entraves para a
reabilitacdo da Fissura Labiopalatina no Brasil: sdo poucos os centros especializados
contendo equipe multidisciplinar apta a desenvolver adequadamente os
procedimentos e protocolos de reabilitacéo.

O Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), é vinculado ao
Ministério da Saude, e faz parte da Secretaria de Atengcdo em Saude e Data SUS, e

oferece informacgdes sobre os estabelecimento e profissionais de saude que atuam no
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SUS no Brasil. Ao consultar os indicadores de habilitagées para gerenciamento da
Fissura Labiopalatina, do CNES, encontramos o coédigo 0401 que se refere aos
centros de tratamento de “ma-formacéo labio palatal”. Conforme pesquisa realizada
no més de outubro do ano de 2019, foi possivel localizar a existéncia de 30 (trinta)
estabelecimentos credenciados especificamente para oferecer servicos de alta
complexidade necessarios para a completa e adequada reabilitacdo da pessoa com
Fissura Labiopalatina. Além de poucos centros para um pais com mais de 300 mil
pacientes em constante tratamento, € possivel perceber que os centros de reabilitacdo
estdo mal distribuidos em relacdo a dimensao de nosso pais, o que dificulta o acesso
ao tratamento e a informagdes adequadas e consequentemente tem impacto direto
na reabilitacdo da pessoa que nasceu com Fissura Labiopalatina. Os 30 centros
credenciados no CNES para gerenciamento da Fissura Labiopalatina estéo listados
na tabela 01, distribuidos de acordo com o estado de procedéncia.
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Tabela 1: 30 centros de reabilitagdo credenciados no CNES

ESTADO REGIAO NORTE: 01 Centro de atendimento
TO HOSPITAL REGIONAL DE ARAGUAINA
REGIAO NORDESTE: 05 Centros de atendimento
BA HOSPITAL SANTO ANTONIO
CE HIAS HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN
PB HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY
PE IMIP
Pl HOSPITAL SAO MARCOS
REGIAO CENTRO-OESTE: 04 Centros de atendimento
DF SARAH BRASILIA
MS FUNCRAF
MT HOSPITAL GERAL
MT HOSPITAL UNIVERSITARIO JULIO MULLER
REGIAO SUDESTE: 12 Centros de atendimento
MG HOSPITAL DA BALEIA
MG HOSPITAL UNIVERSITARIO ALZIRA VELANO
RJ SMS HOSPITAL MUNICIPAL NOSSA SENHORA DO LORETO
SP FUNCRAF ITAPETININGA
SP FUNCRAF SAO BERNARDO DO CAMPO
SP HC DA FMUSP HOSPITAL DAS CLINICAS SAO PAULO
SP HOSPITAL DE BASE DE SAO JOSE DO RIO PRETO
SP HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS BAURU
SP HOSPITAL SAO PAULO HOSPITAL DE ENSINO DA UNIFESP SAO PAULO
SP SANTA CASA DE ARARAQUARA
SP SANTA CASA DE PIRACICABA
SP SOBRAPAR CAMPINAS
REGIAO SUL: 08 Centros de atendimento.
PR HOSPITAL DO TRABALHADOR
PR HOSPITAL UNIVERSITARIO DO OESTE DO PARANA
RS HOSPITAL BRUNO BORN
RS HOSPITAL DO CIRCULO
RS HOSPITAL NOSSA SENHORA DA CONCEICAO SA
RS HOSPITAL UNIVERSITARIO
SC HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO
SC HOSPITAL REGIONAL HANS DIETER SCHMIDT
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E de se salientar que somente o Estado de Sdo Paulo concentra em seu
territorio 09 (75%) dos 12 servigos cadastrados no CNES para toda a Regido Sudeste,
sendo esta uma quantidade superior a observada para toda a Regido Sul, que tem 8
centros (a segunda maior quantidade de centros entre as 5 regides do pais). Ou seja,
Regides Sul e Sudeste concentram 20 dos 30 centros existentes no pais para
reabilitagdo da Fissura Labiopalatina.

Salienta-se aqui que o tratamento destinado a reabilitagdo da Fissura
Labiopalatina, exige longos anos de compromisso e dedicagao da pessoa com fissura
e seus familiares, uma vez que o tratamento se inicia logo ao nascimento e pode
prolongar-se por mais de 20 anos. Desta maneira, somente uma distribuicdo equitativa
dos servigos de saude habilitados e credenciados para os cuidados da pessoa com
fissura pode garantir um tratamento adequado minimizando sequelas e otimizando
resultados. No atual cenario, muitos pacientes encontram grandes dificuldade ao
acesso ao tratamento, seja por questbes da distancia geografica, questdes

financeiras, familiares, e mesmo falta de informag¢des adequadas.

5.6 HOSPITAIS DE ENSINO

Laprega (2015), apresenta a historia dos hospitais de ensino em nosso pais
fomentando uma melhor compreensdo do papel destas Instituicbes no curso do
desenvolvimento do sistema de saude brasileiro. Segundo o autor, em fevereiro de
1808, D. Jodo criou na Bahia a primeira escola médica de nosso pais, sendo que até
aquele momento, os médicos que atuavam em nosso pais eram estrangeiros, sendo
em sua maioria eram formados na peninsula ibérica. Até 1815, todas as aulas da
escola médica eram ministradas no Hospital Real Militar, sendo que apds esse periodo
as aulas passaram a ser transmitidas no Hospital de Misericordia, uma tradigao
mantida através dos séculos, que perdurou até o século XX. No ano de 1808 foi criada
a Escola Anatbmica, cirurgica e Médica do Rio de Janeiro, que mais tarde, em 1813
se transformaria na Academia Médico-Cirurgica, também instalada no Hospital de
Misericordia, que por sua vez em 1832 foram transformadas nas Faculdades de
Medicina do Rio de Janeiro e da Bahia. Por quase 150 anos, portanto, as Santas
Casas de Misericérdia funcionaram como hospitais de ensino. Ja no século XX, entre
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os anos de 1930 e 1965, foram criadas 28 (vinte e oito) escolas, sendo que na sua
maioria eram ligadas ao governo federal, sendo que neste mesmo periodo foram
inauguradas 10 (dez) escolas particulares, iniciando os investimentos privados na
formacao e educacédo médica no pais. Nos anos compreendidos entre 1966 e 1970,
houve um aumento de aproximadamente 75% no numero de escolas médicas, com
concentragédo nas regides Sudeste e Sul, sendo 83% delas da iniciativa privada. Ja
nos anos compreendidos entre 1971 e 1983, houve a diminuigdo da fundacido de
novas escolas, sendo cada vez mais desacelerado o ritmo de fundagao (2015, p. 93
—94).

A revogada Portaria 1702/2004 (GM/MS), mencionava que Hospitais de Ensino
eram constituidos por um espag¢o de referéncia da atencdo a saude para alta
complexidade, para formagao de profissionais de saude. Ocorre que essa portaria foi
revogada pela Portaria 3410/2013 (GM/MS) que estabeleceu as diretrizes para a
contratualizagdo de hospitais no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), em
consonéancia com a Politica Nacional de Atencao Hospitalar (PNHOSP). A Portaria
3410/2013 ampliou a abrangéncia do ensino para a Rede de Atengao a Saude (RAS),
sendo este um dever do Ministério da Saude (MS), e determinou que o MS deveria
estimular, apoiar e financiar o desenvolvimento de pesquisa nos hospitais, em parceria
com instituicdes de ensino e outras instancias de governo (Art. 4°, VIl e X). A referida
Portaria, logo em seguida no Art. 6°, |ll, determinou que s&o responsabilidades dos
hospitais 0 ensino e pesquisa. Portanto, essa portaria ampliou a reponsabilidade de
ensino a toda Rede de Atencdo a Saude, ndo se concentrando tdo somente nos
espacos de referéncia da atencdo a saude para alta complexidade, conforme
apregoava a Portaria anterior, n® 1702/2004 de origem GM/MS.

Em 2015 surgiu a Portaria n°® 285/2015, de origem MS/GM/MEC, que teve como
escopo redefinir o programa de certificacdo de hospital de ensino, sendo esta uma
Portaria Interministerial (Ministério da Saude e Ministério da Educagao) sobre a qual
nos debrugcamos para compreender o processo de certificacdo dos Hospitais de
Ensino no Brasil. Desta maneira, o Art. 3°, §1°, afirma que o processo de certificagao
de Hospitais de Ensino (HE) deve ser conduzido pela Comissao Interministerial de
Certificagdo, instancia colegiada, de natureza deliberativa, constituida de forma
paritaria entre o Ministério da Saude e o Ministério da Educacao. Entretanto, o Art. 3°,
§2°, determina que a coordenagéo da operacionalizagado dos trabalhos no processo
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de certificagdo dos HEs, ficara a cargo do Ministério da Saude, por intermédio do

Departamento de Atencdo Hospitalar e de Urgéncia. Essa Portaria Interministerial,

considerou:

a)

o Art. 207 da Constituicdo Federal, que dispde sobre a autonomia
universitaria e estabelece o principio da indissociabilidade entre ensino,
pesquisa e extensio;

a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispde sobre as condi¢des
para a promogéao, protecdo e recuperagdo da saude, a organizagéo e o
funcionamento dos servigos correspondentes e da outras providéncias;

a Lei n® 12.871, de 22 de outubro de 2013, que institui o Programa Mais
Médicos, altera as Leis n° 8.745, de 9 de dezembro de 1993, e n° 6.932, de
7 de julho de 1981;

o Decreto n°® 7.508, de 28 de junho de 2011, que regulamenta a Lei n°
8.080, de 1990, para dispor sobre a organizagdo do Sistema Unico de
Saude (SUS), o planejamento da saude, a assisténcia a saude e a
articulagao interfederativa;

a Portaria n°® 3.432, de 12 de agosto de 1998, que estabelece critérios de
classificagdo para as Unidades de Tratamento Intensivo (UTI);

a Portaria n° 4.279/2010 GM/MS, que estabelece diretrizes para a
organizagao da Rede de Atengao a Saude (RAS) no ambito do SUS;

a Portaria n® 3.390/2013 GM/MS, que institui a Politica Nacional de Atencao
Hospitalar (PNHOSP) no ambito do SUS, estabelecendo-se as diretrizes
para a organizagdo do componente hospitalar da RAS;

a Portaria n° 3.410/2013 GM/MS, que estabelece as diretrizes para a
contratualizagdo de hospitais no ambito do SUS em consonancia com a
PNHOSP;

a Portaria n® 142/2014 GM/MS, que institui, no ambito SUS, o Incentivo de
Qualificacdo da Gestdo Hospitalar (IGH), de que trata a Portaria n°
3.410/GM/MS, de 30 de dezembro de 2013, que estabelece as diretrizes
para a contratualizagdo de hospitais no ambito do SUS, em consonancia
com a PNHOSP;
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a Portaria n® 2.839/2014 GM/MS, que prorroga os prazos estabelecidos nos
termos do art. 38 da Portaria n°® 3.410/GM/MS, de 2013, e do paragrafo
unico do art. 15 da Portaria n® 142/GM/MS, de 2014;

as resolugdes do Conselho Nacional de Educagédo (CNE), que tratam das
diretrizes curriculares dos cursos da area da saude;

a necessidade de aprimoramento e intensificacdo da integragdo ensino-
servico na area da saude;

que todos os espacos de producao de acgdes e servigos de saude no ambito
do SUS devem constituir campo de pratica para o ensino, pesquisa e
incorporagao tecnologica baseada em evidéncias; e por fim,

que todos os espacos de producao de acdes e servigos de saude no ambito
do SUS devem constituir campo de pratica para o ensino, pesquisa e
incorporagao tecnoloégica baseada em evidéncias.

Apresentar as consideracbes a respeito da certificagdo dos Hospitais de

Ensino, é fundamental para que seja possivel criar a percepgao da intima ligagao

destes com os principios do Sistema Unico de Saude. Vale dizer que para fins da

Portaria 285/2015, o seu artigo 2° |, considera que Hospitais de Ensino (HE) séo

estabelecimentos de saude que pertencem ou s&o conveniados a uma Instituicdo de

Ensino Superior (IES), publica ou privada, que serve de campo para a pratica de

atividades de ensino na area da saude e que sejam certificados. O Art. 2° da Portaria

285/2015 também apresenta conceitos relevantes sobre Hospitais de Ensino,

considerando:

a)

hospital geral como estabelecimento hospitalar destinado a prestagéo de
assisténcia a saude na modalidade de internagdo em pelo menos duas
especialidades médicas basicas, quais sejam, clinica médica, pediatria,
ginecologia ou obstetricia, e cirurgia geral,

hospital especializado como estabelecimento hospitalar destinado a
prestacdo de assisténcia a saude na modalidade de internacdo em uma
unica especialidade;

complexo hospitalar como um conjunto de estabelecimentos hospitalares
gerais ou especializados, que possuem complementariedade e

interdependéncia de atuagado, sediados ou ndo no mesmo local, reunidos
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sob uma administragdo centralizada propria, com o mesmo CNPJ
desdobrado em filiais, podendo manter nomes de fantasia e numero de
Sistema Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (SCNES) em
cada estabelecimento que o compde;

estagio curricular como procedimento didatico-pedagogico que deve
proporcionar ao estudante a participacdo em situagdes reais de vida e
trabalho de seu meio, sendo realizada na comunidade em geral ou junto a
pessoas juridicas de direito publico ou privado, sob responsabilidade e
coordenacgao da instituicao de ensino, colaborando no processo educativo;
internato médico como o processo especifico de formagao médica voltada
a formacg&o eminentemente pratica nos ultimos 2 (dois) anos dos cursos de
graduagdo em medicina, regulamentado pelas diretrizes curriculares dos
cursos de medicina;

residéncia médica como a modalidade de ensino de pos-graduagao
destinada a médicos, sob a forma de curso de especializacio, voltada para
a educacao em servigo, funcionando em instituicbes de saude, sob a
orientagao profissional;

residéncia multiprofissional como a modalidade de ensino de pos-
graduagéo "lato sensu", voltada para a educagéo em servigo e destinada a,
no minimo, 3 (trés) categorias profissionais que integram a area de saude,
excetuada a categoria médica;

residéncia profissional como a modalidade de ensino de pods-graduagao
"lato sensu", voltada para a educagédo em servigo e destinada a 1 (uma)
categoria profissional especifica que integra a area de saude, excetuada a
medica;

educacgédo permanente como a proposta politico-pedagogica que coloca o
cotidiano do trabalho ou da formacdo em constante analise, construindo-se
espacgos coletivos para a reflexdo e avaliacdo de sentido dos atos
produzidos no cotidiano, sendo o objeto de transformagé&o o sujeito no
processo de trabalho, orientado para melhoria da qualidade da atencéo a
saude;

integragao ensino-servico como o trabalho coletivo, pactuado e integrado
de estudantes e professores dos cursos de formacgao na area da saude com
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trabalhadores que compdem as equipes dos servigos de saude, incluindo-
se os gestores; e

areas prioritarias como a clinica médica, pediatria, cirurgia geral,
ginecologia e obstetricia, medicina de familia e comunidade e outras de
interesse estratégico para o Sistema Unico de Saude.

A Portaria 285/2015 tem como seus objetivos para certificagdo dos Hospitais

de Ensino:

a)

a necessidade de garantir, de forma progressiva e planejada, a melhoria da
qualidade da atencdo a saude, do ensino, da pesquisa e da gestao
oferecidos pelos Hospitais de Ensino;

garantir a qualidade da formag&o de novos profissionais de saude e da
educagdo permanente em saude para os profissionais ja atuantes,
priorizando as areas estratégicas do Sistema Unico de Saude;

estimular a insercdo da instituicdo na pesquisa, no desenvolvimento e na
gestao de tecnologias em saude, de acordo com as necessidades do SUS;
garantir a insercado dos Hospitais de Ensino na Rede de Atencéo a Saude
(RAS), com participagao efetiva nas politicas prioritarias do SUS;
estimular a participagdo dos HE nos programas e projetos que visam a
ampliacdo da oferta de profissionais médicos no Sistema Unico de Saude;
integrar os Hospitais de Ensino nos programas e projetos que visam a
ampliacdo da oferta de profissionais médicos no Sistema Unico de Saude;
por fim,

apoiar as demandas de mudancgas do perfil da formagcdo médica ao nivel
de graduacgao e residéncia médica, conforme previsto no Programa Mais

Médicos.
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PROMOVER, PROTEGER E RECUPERAR A SAUDE

SISTEMA UNICO DE SAUDE

EDUCAR, TREINAR E CAPACITAR

SISTEMA DE EDUCACAO

HOSPITAL DE ENSINO

Figura 6: llustragc&o do ciclo da educacao e saude nos
hospitais de ensino e sociedade)

Os Hospitais de Ensino devem atuar de acordo com os fundamentos do
Sistema Unico de Saude, e para que se garanta que os principios do SUS s&o
observados a Portaria Interministerial 285/2015, em seu Art. 5°, indica que poderao
solicitar a certificagdo como Hospital de Ensino, os estabelecimentos hospitalares e
complexos hospitalares, publicos ou privados, préprios ou conveniados a Instituicao
de Ensino Superior publicas ou privadas, desde que inscritos no Sistema Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES). Para certificagdo as Instituicbes

devem:

a) ser campo de pratica para atividades curriculares na area da saude, para
programas de residéncia médica e em outras areas profissionais da saude;
b) dispor de convénio, contrato formal de cooperagéo ou contrato organizativo
entre o estabelecimento hospitalar e a IES, caso o hospital ndo pertenca a
mesma instituicdo que desenvolve as atividades, com implantagdo de

mecanismos atuantes na gestao das atividades de pesquisa e ensino;
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c) possuir oferta de programas de residéncia médica, ou em outras areas
profissionais da saude, credenciados junto a Comissdo Nacional de
Residéncia Médica (CNRM) ou Comissdo Nacional de Residéncia
Multiprofissional em Saude (CNRMS), excetuando-se os casos previstos
no §1° do art. 8;

d) possuir, no minimo, 80 (oitenta) leitos operacionais, no caso de hospitais
gerais;

e) possuir, no minimo, 50 (cinquenta) leitos operacionais, no caso de hospital
especializado ou maternidade;

f) prestar agdes e servigos de saude ao SUS, colocando a oferta sob
regulagao do gestor do SUS; e por fim,

g) possuir instrumento contratual formal vigente com o gestor do SUS.

A Portaria ainda aponta outros requisitos especificos, incluindo a necessidade
de apresentar: a) Comissdo de Etica Médica e de Enfermagem; b) Comissdo de
Documentacdo Médica e Estatistica; c) Comité de Etica em Pesquisa; d) Comissao
de Controle de Infec¢cado Hospitalar; e) Comisséo Interna de Prevengao de Acidentes;
f) Comissdo de Obitos; g) Comissdo de Revisdo de Prontuarios; h) Equipe
Multiprofissional de Terapia Nutricional; i) Comissdo de Farmacia e Terapéutica; e por
fim, j) Comiss&o de Protec&o Radioldgica.

Tanto os requisitos gerais quanto os especificos para certificagdo tém intima
ligacdo ao desenvolvimento da promogao, protecdo e recuperagcdo da saude dos
utentes do sistema de saude corroborando a premissa de que Hospitais de Ensino
devem adotar os principios, estratégias e modelos que sdo estipulados pelas
normativas do Sistema Unico de Saude. Para que os Hospitais de Ensino possam
funcionar adequadamente, portanto, deve haver interdependéncia entre as
Instituicbes de Ensino Superior e o Sistema de Saude, visto que os estabelecimentos
certificados como Hospitais de Ensino, além de desenvolver papel tipico da area da
educacgao a exemplo da capacitacio e treinamento do corpo técnico da area da saude,
devem ao mesmo tempo promover, proteger e recuperar a saude da populagéo,

obedecendo os critérios e caracteristicas estipuladas pelo sistema de saude nacional.
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5.6.1 Outras Portarias interministeriais recentes.

Para que seja possivel encontrar as legislagdes afetas aos hospitais de ensino,
€ necessario acessar o Sistema de Legislagdo da Saude (SLEGIS), que faz parte da
base de dados do Ministério da Saude. Feito o acesso, no campo onde consta Tipo
de Norma, deve-se escolher: (PRI) Portaria Interministerial; no campo Data de
Publicacao, deve-se colocar a data de inicio 01 de janeiro de 2015 (foi no ano de 2015
que houve a redefinicdo do programa de certificagdo de hospitais de ensino HE) e
data final usamos o dia 01 de novembro de 2019, que significa ultima data de
pesquisa; no campo origem, deve-se usar a sigla MEC, uma vez que a portaria é
realizada entre os Ministérios da Saude e Educacao.

Especificamente sobre os Hospitais de Ensino encontraremos as seguintes
portarias: em ordem decrescente: a) Portaria Interministerial n°® 2.302/2018, de origem
MS/GM/MEC, que altera, para 30 de dezembro de 2018, o prazo fixado para validade
da Certificagcdo de Unidades Hospitalares como Hospitais de Ensino; b) Portaria
Interministerial n°® 482/2018, de origem MS/GM/MEC; que altera, para 7 de junho de
2018, o prazo fixado para validade da Certificagdo de Unidades Hospitalares como
Hospitais de Ensino. c¢) Portaria Interministerial n® 2.213/2016, de origem
MS/GM/MEC, que certifica 3 (trés) unidades hospitalares como Hospitais de Ensino;
d) Portaria Interministerial n° 148/2016, de origem MS/GM/MEC, que altera o prazo
fixado para validade da Certificagdo como Hospital de Ensino; e) Portaria
Interministerial n°® 979/2015, de origem MS/GM/MEC, que certifica Irmandade Nossa
Senhora das Mercés de Montes Claros (Montes Claros - MG) e o Hospital Universitario
Mario Palmério (Uberaba - MG) como Hospitais de Ensino; e por fim, f) Portaria
Interministerial n® 285/2015, de origem MS/GM/MEC, que redefine o Programa de
Certificagdo de Hospitais de Ensino (HE).

5.6.2 Hospitais de Ensino e a Comunicag¢ao em Saude

Abordou-se anteriormente neste trabalho que o Direito ao acesso a informacéo,
¢é direito indissociavel do ser humano, e em consequéncia, o direito em ter ou receber
comunicagdo em saude passa por ser parte integrante ao Direito e ter acesso a

informacao passa ser imprescindivel para o desenvolvimento da saude do cidadao.
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Ao pesquisarmos o termo “informa” na Portaria Interministerial 285/2014 sobre os

HEs, encontramos tdo somente cinco apari¢gdes sendo elas:

1) o estabelecimento hospitalar devera informar os dados de identificagéo
da(s) Instituicdo(des) de Ensino Superior a que esteja vinculado a
Comissao Interministerial de Certificagao dos Hospitais de Ensino;

2) servigo de urgéncia e emergéncia: documento que comprove a implantagao
de Acolhimento com Classificacdo de Risco informando o protocolo
utilizado, quando contar com Servico de Urgéncia e Emergéncia ou
Maternidade, emitido pelo Diretor do hospital;

3) garantia aos direitos do usuario: documento emitido pelo estabelecimento
hospitalar informando: a) regras praticadas para as visitas; b) regras
praticadas para acompanhantes para criangas, idosos e gestantes; e c) aos
usuarios, os horarios praticados para a visita aos pacientes, as normas
utilizadas para a permanéncia de acompanhantes e a politica adotada para
o atendimento aos casos obstétricos;

4) acolhimento e rede: informar o protocolo utilizado e tempos de espera para
atendimento de acordo com o protocolo; e por fim

5) o Hospital de Ensino certificado devera atualizar os sistemas de informacao
dos Ministérios da Saude e da Educacao, conforme couber ao seu escopo
de trabalho, comprometendo-se especialmente com a atualizagdo do
Sistema do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude.

Apesar de abordar comunicacdo em saude a portaria ndo estabelece nos
critérios de certificagdo a obrigatoriedade dos Hospitais de Ensino de devolver ao
publico comunicacao/informacdo em saude, deixando de usar esse instrumento para
promocgao, protecao e recuperacao da saude de toda sociedade. Desta maneira, sem
a obrigatoriedade de estabelecer comunicagéo/informagéo em saude, os Hospitais de
Ensino podem deixar de entregar a populagdo em geral um direito que € fundamental
ao seu proprio desenvolvimento. Neste sentido os Ministérios da Saude e da
Educacao, criam gargalos que favorecem que estes estabelecimentos passem a agir
de maneira comissiva e ao mesmo tempo omissiva, ao deixarem de cumprir,
voluntariamente, a determinacéo legal ja estipulada sobre o direito a informagéo e ao
se omitirem de divulgar de forma sistematica e organizada informagbes adequadas e

acessiveis sobres as diversas tematicas em saude que afetam a populagéo. Ou seja,
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um olhar atento de gestores e profissionais da saude sobre a imprescindibilidade da
comunicacado em todas as areas da saude € necessario para que nao de viole os mais
diversos direitos e garantias constitucionais, infraconstitucionais, bem como as

legislacdes internacionais as quais o Brasil é signatario.

Este trabalho, além de estabelecer uma reflexdo sobre a imprescindibilidade da
comunicagdo em saude também propdés identificar os HEs e analisar, em seus sites
as comunicacdes em saude em formato virtual especificamente desenvolvidas sobre
a tematica da Fissura Labiopalatina. Uma das primeiras dificuldades encontradas
neste trabalho foi a de identificar os Hospitais de Ensino.

5.6.3 Identificagcao dos Hospitais de Ensino

No decorrer deste trabalho encontrou-se grande dificuldade para estabelecer a
quantidade exata de Hospitais de Ensino no Brasil. Ao acessar o portal do Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), em novembro de 2019, selecionou-
se a aba “Relatorios” e na sub-aba “Hospital de Ensino” escolheu-se “TODOS”. Como
resultado nao foi obtida a lista de todos os HEs esperada com a busca no link
<http://cnes2.datasus.gov.br/Mod_Ind_Habilitacoes.asp?VEstado=00&VTipo=E>,

conforme pode ser verificado na imagem apresentada na figura abaixo.

K2 Ministério da Saide

CNESNet Y < Cadastro Nacional de
Secretaria de Atengdo a Saude ﬂ y oy Estabelecimentos de
) DATASUS = 4 . S Saude

Home | Institucional | | Servigcos Relatérios Consultas

-V " - ¥

Relatérios

Hospital de Ensino
Estado:

TODOS <

Municipio: =

---MUNICIPIO--- Imprimir

Competéncia:

COMPETENCIA

A Competéncia selecionada para consulta das informagdes deste relatério
representa a primeira “competéncia inicial” em Hospital de Ensino atribuida
ao estabelecimento.

Criagdo da Hospital de Ensino Extingdo da Hospital de Ensino
Data Data
Cédigo|Descrigdo|Competéncia|Portaria|publicagdo|Competéncia|Portaria|publicagdo|Situagéo|Total

TOTAL

Figura 7: CNES: Relatorios hospital de ensino consulta com somatorio igual a zero.
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Em novembro de 2019, ao selecionar-se, entretanto, na mesma aba de
“Relatorios”, a sub-aba “Atividade de Ensino” e em “Estado” selecionarmos “TODOS”,
foram apresentadas 4 possibilidade de atividades de ensino incluindo
(http://cnes2.datasus.gov.br/ Mod_Ind_Atividade Ensino.asp?VEstado=00): Unidade
universitaria (N=693), Unidade Escola Superior Isolada (N=451), Unidade Auxiliar de

Ensino (N=3416), e por fim, Hospital de Ensino (N=160), conforme figura abaixo.

F2X Ministério da Saide

CNESNet - &, ; © Cadastro Nacional de
Secretaria de Atengado a Saude ‘ - - Estabelecimentos de
<) DATASUS = a - d Saude
o

‘ 2 2 " i 2.
| Institucional, || Servicos , | Relatérios ;,

Consulta

Atividade de Ensino
Estado:

TODOS <
Municipio: =,

---MUNICIPIO--- i Imprimir

Competéncia:

Descrigdo
UNIDADE UNIVERSITARIA
UNIDADE ESCOLA SUPERIOR ISOLADA
UNIDADE AUXILIAR DE ENSINO
HOSPITAL DE ENSINO

Figura 8: CNES: Consulta: Atividade de Ensino: 160 HEs.

Como se ndo bastasse esse flagrante conflito ja demonstrado, quando
pesquisamos no Google a palavra Hospital de Ensino, surge a um indicador de acesso
para o site do Ministério da Saude, cujo enderego eletrénico, link é

<http://www.saude.gov.br/atencao-especializada-e-hospitalar/assistencia-

hospitalar/programa-interministerial-de-certificacao-de-hospitais-de-ensino> , que

indica que temos 202 (duzentos e dois) Hospitais de Ensino, que por sua vez nos
remete novamente ao site do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude —
CNES, através da consulta ao endereco eletrdnico, link <
http://cnes2.datasus.gov.br/Mod _Ind_Habilitacoes_Listar.asp?VTipo=5001&VListar=
1&VEstado=00&VMun=&VComp=&VContador=202&VTitulo=E> que poderemos ver

a seguinte imagem.
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& Ministério da Saude

CNESNet . ‘ £ 3 - Cadastro Nacional de

Secretaria de Atengao a Saude /- 4 Estabelecimentos de
) DATASUS e &5 Saude

[ ituci [ i [ Sri
Insmuc:onal‘ o Servu;os_‘ o Relatonos_‘

v

Indicadores Hospital de Ensino
Hospital de Ensino - 5001-

Estabelecimento CNPJ Mantenedora

UF } CNES Competéncia Competéncia Leitos CNPJ

Inicial Final SuUs Préprio
Total de Leitos
Total de Estabelecimentos

Figura 9: CNES: Indicadores HE: 202 localizados

Entretanto ao consultar e analisar a Portaria Interministerial n°® 2.302/2018, de
origem MS/GM/MEC, contabilizamos apenas 201 (duzentos e um) Hospitais de
Ensino, o que nos traz profunda instabilidade ao perfeito conhecimento dos dados
apontados, visto que diante da grandes variaveis apontadas pelo préprio sistema do
Ministério da Saude, ficando totalmente impossivel conhecer exatamente qual é a real

guantidade de Hospitais de Ensino que foram certificados no pais.

Visando solucionar o entrave, foi enviado ao Ministério da Educacgao no dia 02
de novembro de 2019, através do pedido de protocolo n°® 25820008870201912,
utilizando-se do Sistema Eletrénico do Servigco de Informacédo ao Cidadao — E-SIC,
guestionamentos a respeito de qual seria a quantidade exata de hospitais, e no dia 12
de novembro de 2019, tivemos resposta afirmando a existéncia de 160 Hospitais de
Ensino, ndo mais 160 conforme havia sido encontrado no sistema, conforme pode-se

verificar na imagem abaixo:




Resultados e Discussao 147

Data da Resposta 12/11/2019 13:14

Classificagao do Tipo de Resposta
s P P Resposta solicitada inserida no e-SIC

Resposta Prezado Senhor,

Cumprimentando-o cordialmente, em atengao ao solicitado, informamos que através do Portal CNE é possivel se extrair
as informagdes, na aba “Relatérios” -> “Atividade de Ensino”, conforme os dados inseridos no portal, atuaimente
existem 4.730 estabelecimentos no pais com a finalidade de promover o ensino em salde, divididos entre: Unidade
Universitaria (695), Unidade Escola Superior Isolada (455), Unidade Auxiliar de Ensino (3419) e Hospital de Ensino (161),
conforme o link: http://cnes2.datasus.gov.br/Mod_Ind_Atividade_Ensino.asp?
VEstado=00&VMun=00&VCompetencia=201910

Clicando em cima de cada “Descrigao” das unidades é possivel verificar as demais informagdes de cada
estabelecimento, como n° CNES, nome do estabelecimento, CNPJ, Municipio e Estado onde esté localizada. (Imagem
anexa)

Atenciosamente,
Diretoria de Desenvolvimento da Educagao em Salde
Secretaria de Educagao Superior

Ministério da Educacao

{AIEK0S Anexo_demanda_SIC_-_Protocolo_25820008870201912.jpg

Responsavel pela resposta: Diretoria de Desenvolvimento da Educagéo em Saude - DDES

Destinatario do recurso de primeira instancia: Secretério de Educagéo Superior

Prazo limite para recurso: 22/11/2019

Figura 10: E-SIC: Resposta quantidade de HEs

Diante do fato de haver diversas possibilidades de consulta, bem como diversos
resultados que conflitantes entre si, devido ao fato ndo haver quaisquer justificativas
para desconsiderar a Portaria Interministerial n°® 2.302/2018, de origem MS/GM/MEC,
foi apresentado um recurso a resposta para que seja possivel confirmar se houve de

fato a exclusao de varios Hospitais de Ensino apos a referida Portaria.
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Dados do Recurso de 1? Instancia

Orgao Superior Destinatario MEC — Ministério da Educacao
Orgao Vinculado Destinatario

Data de Abertura 12/11/2019 14:35

Prazo de Atendimento 18/11/2019

Tipo de Recurso Outros

Justificativa

Prezad@s, primeiramente agradeco a resposta, obtida, contudo ela ainda gera davidas ou induz ao erro. Vejam
que a reposta dos senhores afirmam que temos 161 HE conforme o site do CNES, link colado na resposta
anterior. Contudo o site do ministério da saltde afirma que temos 202 conforme o link
http://www.saude.gov.br/atencao-especializada-e-hospitalar/assistencia-hospitalar/programa-interministerial-de-
certificacao-de-hospitais-de-ensino. Entretanto quando acessamos a Portaria Interministerial n® 2.302/2018, de
origem MS/GM/MEC, contabilizamos 201 HE. Qual das informagoes devo aceitar como verdadeira? A do CNES,
a do Site, ou da Portaria Interministerial? Desculpem a insisténcia, mas tudo me parece um tanto confuso!
Atenciosamente, e mais uma vez, obrigado pela reposta e prontidao, tod@s estdo de parabéns pelo servigo
prestado.

Figura 11: E-SIC: Interposigéo de recurso.

Diante deste recurso no dia 18 de novembro de 2019 tivemos a seguinte
resposta:

Resposta ao Recurso de 1* Instancia

Data da Resposta 18/11/2019 11:15
Prazo para Disponibilizar Informagao -

Tipo Resposta Deferido
Justificativa

Prezado Senhor,

Cumprimentando-o cordialmente e em atengao ao recurso interposto em 1® instancia, comunicamos seu
deferimento, esclarecendo que no decorrer do ano as informagoes podem sofrer variagoes. Informamos ainda
que, através do CNES — Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude vocé podera encontrar os nimeros
atualizados das instituigées que procura informacgdes, esses numeros sao atualizados periodicamente,
justificando-se ai a variagao dos resultados encontrados, todavia, sugerimos que utilize como referéncia o
quantitativo apresentado nesta base de dados com a respectiva data da consulta.

Atenciosamente,
Secretario de Educagao Superior

Ministério da Educacao

Responsavel pela Resposta Secretario de Educagao Superior
Destinatario do Recurso de 2% Ministro de Estado da Educagao
Instancia

Prazo Limite para Recurso 28/11/2019

Figura 12: E-SIC: Resposta sobre a interposigéo de recurso.
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Procurando solucionar a dificuldade apresentada, bem como para que a
pesquisa e analise nao fique sem apreciagao, apontaremos a Portaria Interministerial
n°® 2.302/2018, de origem MS/GM/MEC, que traz em seu corpo 201 (duzentos e um)
Hospitais de ensino em todo pais conforme podemos ver no indicativo abaixo, de tal
modo, podemos analisar uma quantidade maior de Hospitais de Ensino, ampliando a
amostra. Desta maneira temos as tabelas 2, 3, 4, 5 e 6 abaixo demonstradas, sendo
que cada uma refere-se a regido do pais, valendo ressaltar que os hospitais grifados
tem duplice caracteristica: a) Centro cadastrado para desenvolver o tratamento de
reabilitagdo da Fissura Labiopalatina; e b) Hospital de Ensino.

Na Regidao Norte existem dez (10) Hospitais de Ensino e nenhum centro
especializado:

Tabela 2: Hospitais de ensino Regido Norte

UF MUNICIPIO ESTABELECIMENTO HOSPITALAR

AM Manaus Fundacéo de Medicina Tropical do Amazonas
AM Manaus Fundacao Hospital Adriano Jorge

AM Manaus Hospital Universitario Francisca Mendes

AM Manaus Hospital Universitario Getulio Vargas

Hospital Regional do Baixo Amazonas do PA- Dr. Waldemar

PA Santarém Penna

PA Belém Hospital das Clinicas Gaspar Vianna

PA Belém Hospital Ophir Loyola

PA Belém Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto - UFPA
PA Belém Santa Casa de Misericérdia do Para

RR Roraima Hospital Geral de Roraima

Na Regido Nordeste existem trinta e seis (36) Hospitais de Ensino, sendo que

4 destes hospitais operacionalizam centros especializados em tratamento da FLP:
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Tabela 3: Hospitais de ensino Regido Nordeste

UF  MUNICIPIO ESTABELECIMENTO HOSPITALAR

AL  Maceid Hospital Universitario Professor Alberto Antunes - UFAL
AL  Maceio Santa Casa de Macei6

BA  Salvador Liga Alvaro da Bahia- Martagao Gesteira

BA  Salvador Hospital Ana Nery

BA  Salvador Hospital Geral Roberto Santos

BA  Salvador Hospital Santo Antonio - Obras Sociais Irma Dulce
BA  Salvador Hospital Universitario Prof. Edgard Santos - UFBA
BA  Salvador Maternidade Climério de Oliveira - UFBA

BA  Salvador Santa Casa de Misericérdia da Bahia/ H. Santa |zabel
CE Fortaleza Hospital Sao José de Doencas Infecciosas

CE Fortaleza Santa Casa de Misericérdia de Fortaleza

CE Fortaleza Hospital Universitario Walter Cantidio - UFCE

CE Fortaleza Hospital Albert Sabin

CE Fortaleza Hospital de Messejana - Dr Carlos Alberto Studant Gomes
CE Fortaleza Hospital Geral Cesar Cals

CE Fortaleza Hospital Geral de Fortaleza

CE Fortaleza Maternidade Escola Assis Chateaubriand - UFCE

CE Fortaleza Hospital Geral Dr. Waldemar Alcantara

CE Sobral Santa Casa de Misericérdia de Sobral

MA  Sao Luiz Hospital Universitario - UFMA

PB  Campina Grande Hospital Universitario Alcides Carneiro - UFCG

PB  Jodo Pessoa Hospital Universitario Lauro Wanderley - UFPB

PE Recife Centro Integrado de Saude Amaury de Medeiros - CISAM
PE Recife Hospital Agamenon Magalhées

PE Recife Hospital da Restauracao

PE Recife Hospital das Clinicas - UFPE

PE Recife Hospital Getulio Vargas

PE Recife Hospital Universitario Oswaldo Cruz - UPE

PE Recife Instituto Materno Infantil de Pernambuco - IMIP

PE Recife P.S. Cardioldgico de Pernambuco - PROCAPE

Pl Teresina Hospital Getulio Vargas Teresina

Pl Teresina Maternidade Dona Evangelina Rosa

RN  Natal Hospital Onofre Lopes / UFRN

RN  Natal Maternidade Escola Januario Cicco / UFRN

RN  Santa Cruz Hospital Universitario Ana Bezerra / UFRN

SE  Aracaju Hospital Universitario - UFS
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Na Regido Centro-Oeste existem quatorze (14) Hospitais de Ensino sendo que

2 destes hospitais operacionalizam centros especializados em tratamento da FLP:

Tabela 4: Hospitais de ensino Regido Centro-Oeste

UF MUNICIPIO ESTABELECIMENTO HOSPITALAR
DF Paranoa Hospital Regional do Paranoa
DF Brasilia Hospital Universitario de Brasilia - HuB
DF Brasilia Hospital de Base do DF
DF Brasilia Hospital Regional da Asa Norte - HRAN
DF Brasilia Hospital Materno Infantil de Brasilia - HMIB
DF Sobradinho Hospital Regional de Sobradinho
CRER - Centro de Reabilitagdo Dr. Henrique Santillo/ AGIR -
GO Goiania Associagao Goiana de Integralizagéo e Reabilitagéo
GO Goiania Santa Casa de Misericérdia de Goiania
GO  Goiania Hospital das Clinicas - UFG
GO Goiania Hospital Geral de Goiania - Dr. Alberto Rassi
MS  Campo Grande Hospital Regional de Mato Grosso do Sul
MS  Campo Grande Hospital Universitario M? Aparecida Pedrossian -UFMS
Hospital Geral Universitario - Soc. de Protegao a Mater. e a Infancia
MT  Cuiaba de Cuiaba
MT Cuiaba Hospital Universitario Julio Muller - UFMT

Na Regido Sudeste existem cem (100) Hospitais de Ensino sendo que 7 destes

hospitais operacionalizam centros especializados em tratamento da FLP:




152 Resultados e Discussao

Tabela 5: Hospitais de ensino Regido Sudeste

UF  MUNICIPIO ESTABELECIMENTO HOSPITALAR
ES  Vitéria Hospital Universitario Cassiano Anténio de Moraes - UFES
ES  Vitéria Santa Casa de Misericérdia de Vitoria
MG Belo Horizonte  Hospital Universitario Risoleta Tolentino Neves
MG  Juiz de Fora Hospital Universitario - UFJF
MG Belo Horizonte  Hospital Sofia Feldmam
MG  Juiz de Fora Santa Casa de Misericérdia de Juiz de Fora
MG Alfenas Hospital Universitario Alzira Velano Alfenas
MG Belo Horizonte  Centro Geral de Pediatria / Hospital Infantil Jodo Paulo I
MG Belo Horizonte Hospital da Baleia
MG Belo Horizonte  Hospital das Clinicas - UFMG
MG Belo Horizonte  Hospital Joao XXIIl - FHEMIG
MG Belo Horizonte  Hospital Julia Kubitscheck
MG Belo Horizonte  Hospital Municipal Odilon Behrens
Hospital Universitario Sao José / Fundagao Educacional Lucas
MG Belo Horizonte  Machado
MG Belo Horizonte Instituto Raul Soares - FHEMIG
MG Belo Horizonte = Maternidade Odete Valadarers
MG Belo Horizonte Santa Casa de Misericorida de Belo Horizonte
MG Itajuba Hospital Escola de Itajuba
MG  Juiz de Fora Hospital Maternidade Therezinha de Jesus
MG Montes Claros  Hospital Universitario Clemente de Faria - UNIMONTES
MG  Pouso Alegre Hospital das Clinicas Samuel Libanio
Hospital Escola da Universidade Federal do Triangulo Mineiro -
MG  Uberaba UFTM
MG Uberlandia Hospital de Clinicas - Universidade Federal de Uberlandia
MG Vigosa Hospital Sdo Joao Batista
MG Vigosa Casa de Caridade de Vigosa - Hospital Sdo Sebastido
MG Montes Claros  Irmandade Nossa Senhora das Mercés de Montes Claros
MG Uberaba Hospital Universitario Mario Palmério
RJ Rio de Janeiro  Hospital Municipal Jesus
RJ  Volta Redonda Hospital Municipal Dr. Munir Rafful
RJ Rio de Janeiro Instituto de Psiquiatria - UFRJ
RJ  Valenca Hospital Escola Luiz Gioseffi Jannuzzi
Campos de
RJ  Goytacazes Hospital Escola Alvaro Alvim
RJ Niterdi Hospital Universitario Antonio Pedro
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RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
RJ
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP

SP
SP
SP
SP

Nova Iguagu
Petropolis

Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Rio de Janeiro
Teresopolis
Araraquara
Barretos
Limeira
Santos

Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Franca

Sao Paulo
Bauru

Bauru
Botucatu
Braganca
Paulista
Campinas
Campinas
Campinas

Hospital Geral de Nova Iguagu / Hospital da Posse

Hospital Alcides Carneiro

Hospital dos Servidores do Estado (MS)

Hospital Escola Gaffreé e Guinle - UNIRIO

Hospital Municipal da Piedade

Hospital Universitario Clementino Fraga Filho - UFRJ
Hospital Universitario Pedro Ernesto - UERJ

Instituto de Cardiologia Laranjeiras - FUNDACOR (MS)
Instituto de Puericultura e Pediatria Martagao Gesteira - UFRJ
Instituto Estadual Hematologia Arthur Siqueira - HEMORIO
Instituto Fernandes Figueira/FIOCRUZ (MS)

Instituto Nacional de Cancer - INCA (MS)

Instituto Nacional de Traumatologia e Ortopedia / INTO (MS)
Instituto Pesquisa Clinica Evandro Chagas

Maternidade Escola - UFRJ

Hospital das Clinicas de Teresopolis Constantino Ottaviano RJ
Santa Casa de Araraquara

Hospital Pio XII - Hospital do Cancer

Santa Casa de Misericérdia de Limeira

Santa Casa de Misericérdia de Santos

Hospital das Clinicas - Faculdade de Medicina de Sao Paulo
INCOR - Fundagéao Zerbini - Faculdade de Medicina de Sao Paulo
Hospital do Cancer A C Camargo

Hospital do Rim e Hipertensao - Fundagédo Osvaldo Ramos
Instituto Dante Pazzanesee /Fundagéo Adib Jatene

Hospital Maternidade Escola Dr Mario de Moraes A. Silva
Instituto do Cancer do Estado de S&ao Paulo

Hospital Universitario — USP (Hc Da Fmusp)

Santa Casa de Misericérdia de Franca

Conjunto Hospitalar de Mandaqui

Hospital de Reabilitagcdo de Anomalias Cranio Faciais
Hospital Estadual de Bauru

Hospital das Clinicas / Faculdade de Medicina de Botucatu

H.U. Séo Francisco de Assis - Casa Nossa Senhora da Paz
Centro de Atengéo Integral a Saude da Mulher - CAISM
Hospital de Clinicas - UNICAMP

Hospital e Maternidade Celso Pierro
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SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP

SP

SP
SP
SP
SP
SP

SP

SP

SP

SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP
SP

Campinas
Campinas
Catanduva
Catanduva
Fernandopolis
Jau
Jundiai
Marilia
Marilia
Presidente
Prudente

Ribeirdo Preto
Ribeirdo Preto
Santo André
Santo André
Santos
Sao
do Campo
Sao
do Campo
Sao
do Campo

Sao José do Rio

Preto

Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sao Paulo
Sorocaba
Sorocaba
Sumaré
Taubaté
Marilia

Bernardo

Bernardo

Bernardo

Hospital Municipal Dr. Mario Gatti

Centro Infantil de Investigacdo Hemat.Dr. Domingos A Boldrini
Hospital Emilio Carlos

Hospital Padre Albino

Irmandade da Santa Casa de Misericordia de Fernandopolis
Hospital Amaral Carvalho

Hospital de Caridade Sao Vicente

Hospital de Clinicas - Unidade Clinico Cirurgico

Hospital das Clinicas - Unidade Materno Infantil

Hospital Domingos Leonardo Ceravolo Presidente Prudente
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
/ Universidade de Sao Paulo

Santa Casa de Misericordia de Ribeirdo Preto

Centro Hospitalar de Santo André

Hospital Estadual Mario Covas - Fundagao ABC

Hospital Guilherme Alvaro

Pronto Socorro Central

Hospital Anchieta - Fundag¢ao do ABC

Hospital Municipal Universitario de Sdo Bernardo do Campo

Hospital de Base / Fundagao Faculdade Regional de Medicina
Instituto de Infectologia Emilio Ribas

Hospital Geral do Grajau

Hospital Maternidade Leonor Mendes de Barros

Hospital Santa Marcelina

Hospital Sao Paulo - UNIFESP

Santa Casa de Sao Paulo - Hospital Central

Conjunto Hospitalar de Sorocaba

Hospital Santa Lucinda

Hospital Estadual de Sumaré - UNICAMP

H.U. de Taubaté / Fundacao Universidade de Saude de Taubaté
Hospital Universitario de Marilia
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Na Regido Sul existem quarenta e um (41) Hospitais de Ensino sendo que 4

destes hospitais operacionalizam centros especializados em tratamento da FLP:

Tabela 6: Hospitais de ensino Regiao Sul

UF  MUNICIPIO ESTABELECIMENTO HOSPITALAR
PR Cascavel Hospital Sdo Lucas
PR  Campo Largo Hospital Nossa Senhora do Rdcio
PR  Curitiba Hospital de Clinicas - UFPR
Hospital Erasto Gaertner / Liga Paranaense de Combate ao
PR  Curitiba Cancer
PR  Curitiba Hospital da Cruz Vermelha
PR  Curitiba Santa Casa de Misericérdia de Curitiba
PR Londrina Hospital Universitario Regional do Norte do Parana
Campina Grande
PR  do Sul Hospital Maternidade Angelina Caron
PR  Cascavel Hospital Universitario do Oeste do Parana - UNIOESTE
PR  Curitiba Hospital do Trabalhador
PR  Curitiba Hospital Pequeno Principe
PR  Curitiba Hospital Universitario Cajuru
PR  Curitiba Hospital Universitario Evangélico de Curitiba
Hospital Universitario Regional da Universidade Estadual de
PR  Maringa Maringa
PR  Arapongas Hospital Regional Jodo de Freitas
PR  Ponta Grossa Santa Casa deMisericérdia de Ponta Grossa
RS Caxias do Sul Hospital Pompeia de Caxias do Sul
RS  Porto Alegre Hospital de Clinicas de Porto Alegre - HCPA
RS  Porto Alegre Instituto de Cardiologia - Fundagao Universitaria de Cardiologia
RS Caxias do Sul Hospital Geral de Caxias do Sul - UCS
RS Passo Fundo Hospital da Cidade de Passo Fundo
RS Passo Fundo Hospital Sdo Vicente de Paulo
RS Pelotas Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas - UFPEL
RS Pelotas Hospital Universitario Sdo Francisco de Paula / SPAC
RS Pelotas Santa Casa de Misericérdia de Pelotas
RS  Porto Alegre Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre - ISCMPA
RS  Porto Alegre GHC - Hospital Femina (MS)
RS  Porto Alegre GHC - Hospital Nossa Senhora da Conceigao (MS)




156 Resultados e Discussao

RS  Porto Alegre GHC - Hospial Cristo Redentor (MS)

RS  Porto Alegre Hospital Sdo Lucas - PUCRS

RS Rio Grande Santa Casa do Rio Grande

RS Rio Grande Hospital Universitario Dr. Miguel Riet Correa Jr. - UFRG
Santa Cruz do

RS Sul Hospital Santa Cruz

RS Santa Maria Hospital Universitario de Santa Maria - UFSM

SC  Criciuma Hospital Sao José

Hospital Universitario Professor Polydoro Ernani de Sao Thiago -
SC  Florianopolis UFSC -

SC  Florianopolis Hospital Infantil Joana de Gusméao

SC  Florianoépolis Maternidade Carmela Dutra

SC  Joinville Hospital Regional Hans Dieter Schimidt
SC  Joinville Maternidade Darcy Vargas

SC  Tubarédo Hospital Nossa Senhora da Conceigdo

Conforme foi mencionado anteriormente, a divisdo realizada auxiliara o
desenvolvimento da analise, bem como a visualizagdo mais pedagogica a respeito
dos centros os quais foram desenvolvidas as pesquisas para constituicido deste
trabalho. Vale ressaltar que se considerarmos a existéncia de 160 Hospitais de
Ensino, o numero de Hospitais de Ensino que desenvolvem o tratamento de Fissura
Labiopalatina cairia de 17 (dezessete) para 15 (quinze), devendo ser excluidos o Hias
Hospital Infantil Albert Sabin — CE e o Hospital Regional Hans Dieter Schmidt — SC .

5.6.4 CENTROS ESPECIALIZADOS NO TRATAMENTO DA FISSURA
LABIOPALATINA OPERACIONALIZADOS EM HOSPITAIS DE ENSINO

Ao confrontar os 30 Centros Especializados em Fissura Labiopalatina
apresentados na Tabela 01 (topico 5.5 Centros especializados para o tratamento da
FLP), com os 201 Hospitais de Ensino encontrados através da Portaria Interministerial
n°® 2.302/2018 (Tabelas 02 a 06 - tépico 5.6.2), observou-se, portanto, que 17 dos 30
Centros Especializados (57%) s&o operacionalizados em Hospitais de Ensino,
conforme apresentado na Tabela 07 abaixo.
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Tabela 7: Os 17 Centros Especializados operacionalizados por HE.

REGIAO NORDESTE: 04 HOSPITAIS DE ENSINO.

BA HOSPITAL SANTO ANTONIO - IRMA DULCE

CE HIAS HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN

PB HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY

PE INSTITUTO MATERNO INFANTIL DE PERNAMBUCO - IMIP

REGIAO CENTRO-OESTE: 02 HOSPITAIS DE ENSINO.

MT HOSPITAL GERAL
MT HOSPITAL UNIVERSITARIO JULIO MULLER

REGIAO SUDESTE: 07 HOSPITAIS DE ENSINO.

MG HOSPITAL DA BALEIA

MG HOSPITAL UNIVERSITARIO ALZIRA VELANO

SP HC DA FMUSP HOSPITAL DAS CLINICAS SAO PAULO

SP HOSPITAL DE BASE DE SAO JOSE DO RIO PRETO

SP HOSPITAL DE REABILITAGAO DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS
BAURU

SP HOSPITAL SAO PAULO HOSPITAL DE ENSINO DA UNIFESP SAO
PAULO

SP SANTA CASA DE ARARAQUARA

REGIAO SUL: 04 HOSPITAIS DE ENSINO.
PR HOSPITAL DO TRABALHADOR
PR HOSPITAL UNIVERSITARIO DO OESTE DO PARANA
SC HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO
SC HOSPITAL REGIONAL HANS DIETER SCHMIDT

Vale ressaltar que se considerarmos a existéncia de apenas 160 Hospitais de
Ensino conforme demonstrado anteriormente, o numero de Hospitais de Ensino que
operacionalizam Centros Especializados para Tratamento de Fissura Labiopalatina

cairia de 17 para 15, e teriam sido excluidos da analise conduzida nesta trabalho o
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Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS-CE) e o Hospital Regional Hans Dieter Schmidt

(HRHDS-SC), conforme ja mencionado.

5.6.5 COMUNICAGAO EM SAUDE EM AMBIENTE VIRTUAL DE HOSPITAIS
DE ENSINO QUE OPERACIONALIZAM CENTROS ESPECIALIZADOS PARA
TRATAMENTO DE FISSURA LABIOPALATINA

Diagnosticados quais sdo os centros que desenvolvem o tratamento da Fissura
Labiopalatina cadastrados no Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude —
CNES que possuem certificacdo para se tornarem Hospitais Ensino — HE, passaremos

a analisar os seguintes pontos:

NOME

NOME EMPRESARIAL

GESTAO

SITE

INSTITUICAO DE ENSINO

MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO

ENDERECO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMAGCAO SOBRE OS PRIMEIROS CUIDADOS
INFORMAGAO SOBRE ETAPAS CIRURGICAS
INFORMACAO SOBRE CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA PACIENTES

ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS

AN N NN N U N U N U N N N NN

Todas essas informagdes serdo extraidas do Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Saude - CNES, sites dos HE's, caso eventualmente existam e
do buscador Google.-Vale ressaltar que todas as pesquisas abaixo foram feitas entre
os dias 11 de novembro de 2019 e 14 de novembro de 2019, ao passo que com o
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passar do tempo podem existir mudancas em todo o cenario apresentado,

modificando todos os achados até o momento.

5.6.5.1 Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais — HRAC -USP -

Centrinho.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os
guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 8: Informagdes comunicagdo em saude - HRAC

HOSPITAL DE REABILITAGAO DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS
UNIVERSIDADE DE SAO

NOME EMPRESARIAL

PAULO HRAC
GESTAO ESTADUAL
SITE WWW.HRAC.USP.BR
INSTITUICAO DE ENSINO gxb\ﬁ%RsmADE DE SAO
MUNICIPIO BAURU
ESTADO - UF SAO PAULO
TIPO DE ESTABELECIMENTO ESPECIALIZADO
ENDERECO RUA SILVIO MARCHIONE, 3-20
TELEFONE (14) 3235-8000
HORARIO DE ATENDIMENTO rs]eégsur;g;iah-feira a sexta-feira das 8

INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS CUIDADOS SIM
INFORMAGAO SOBRE ETAPAS CIRURGICAS SIM

INFORMACAO SOBRE CONDUTAS SIM
ABA PROPRIA PARA PACIENTES NAO
ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS NAO

Hospital localizado na Rua Silvio Marchione, 3-20, Vila Nova Cidade
Universitaria, Bauru -SP, com telefone, (14) 3235-8000, e atendimento de segunda-
feira a sexta-feira das 8 h as 18 h. Possui site na internet, cujo enderegco é
http://hrac.usp.br/, e neste site € localizado o manual de etapas e condutas

terapéuticas que foi extraido através do endereco eletrénico http://hrac.usp.br/wp-

content/uploads/2018/02/etapas e condutas terapeuticas hrac fev 2018.pdf,
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sendo que esta edicdo de 2018 é sua 72 edicdo, ao passo que a primeira ocorreu no
ano de 2001. O itens apresentados no manual de etapas e condutas séo ilustrados na

figura abaixo:

SUMARIO

Paginas
5 Apresentacao

Sequéncia de tratamento para fissuras labiopalatinas

7 e Fluxograma da sequéncia de tratamento

8 Etapas e condutas terapéuticas para fissuras labiopalatinas
* Casos novos - protocolo de fissuras labiopalatinas

70 * Malformagdes congénitas labiopalatinas: Etiologia, classificagdo das fissuras
labiopalatinas

72 e Fissura de labio - Fissura pré-forame incisivo unilateral - completa e incompleta

16 e Fissura de labio - Fissura pré-forame incisivo bilateral - completa e incompleta

20 e Fissura de labio - Fissura pré-forame incisivo bilateral - completa e incompleta - com
proje¢do de maxila

24 e Fissura palatina - Fissura p6s-forame - completa e incompleta

29 e Fissura labiopalatina - Fissura transforame incisivo unilateral / fissura pré-forame
unilateral completa + pés-forame

36 e Fissura labiopalatina - Fissura transforame incisivo bilateral / fissura pré-forame bilateral
completa + pés-forame - sem proje¢ao de maxila

43 e Fissura labiopalatina - Fissura transforame incisivo bilateral / fissura pré-forame bilateral
completa + pés-forame - com proje¢do de maxila

50 e Protocolo de documentagado radiogréfica do HRAC-USP

Figura 13: Sumario do manual de etapas e condutas terapéuticas.

Na aba Saude do site, é encontrada uma diversidade de sub abas contendo
informacgdes referentes ao desenvolvimento do atendimento entregue ao usuario do
programa de reabilitagdo, bem como manuais para os pacientes, conforme podemos
ver no endereco eletrdnico http://hrac.usp.br/saude/manuais-para-pacientes/>, bem
como através da imagem da Figura 12, que esta colada abaixo. Entretanto, n&o
contém uma aba especifica para pacientes os pacientes, o que pode dificultar o
acesso a informacéo, trazendo prejuizos ao acesso a informag&o e comunicagdo em

saude.
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UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

"’ HOSPITAL pe REABILITACAO
'Au ANOMALIAS CRANIOFACIAIS ‘ | () | |

4\ INSTITUCIONAL v | SAUDE v MESTRADO E DOUTORADO v  CULTURA E EXTENSAO v

Manuais para pacientes

Aqui vocé encontra manuais, félderes informativos e outros materiais preparados pela
equipe do HRAC e que vao auxiliar vocé em seu tratamento. Lembre-se, o contetdo de
cada um é de direto autoral da equipe do HRAC.

Os materiais estdo em arquivo PDF, é s6 clicar para visualizar!
* ENFERMAGEM:

* Cuidados para pacientes operados: amigdalectomia ou adenoamigdalectomia

» Cuidados para pacientes operados: cirurgias de labio, palato e nariz

+ Cuidados para pacientes operados: cirurgia ortognatica

» Cuidados para pacientes operados: microcirurgia otolégica

» Cuidados para pacientes operados: implante coclear

+ Cuidados para pacientes operados: septoplastia e rinosseptoplastia

» Cuidados para pacientes operados: timpanoplastia, timpanomastoidectomia ou mastoidectomia

* FISIOTERAPIA:

* Tratamento de Fisioterapia apds cirurgia de labio unilateral

* Tratamento de Fisioterapia ap6s cirurgia de labio bilateral

* Tratamento de Fisioterapia ap6s cirurgia de rinoplastia

* Tratamento de Fisioterapia ap6s cirurgia de alongamento de columela
* Tratamento de Fisioterapia ap6s cirurgia de macrostomia

* Terapia orofacial (apés cirurgia ortognatica e enxerto 6sseo)

* FONOAUDIOLOGIA:

* Administracao alimentar no recém-nascido com fissura labiopalatina
*» Sequéncia de Robin: Do que estamos Falando?

Figura 14: Manuais para pacientes - Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais.
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Apesar de conter um site com muitas informagdes sobre os mais variados
conteudos e pesquisas afetos ao tema da Fissura Labiopalatina, ndo fica demonstrado
guais sao as areas voltadas aos profissionais nem mesmo quais sdo as areas voltadas
aos utentes, de tal modo, a referida falta de especificagdo das areas, pode induzir
aqueles que pesquisam o tema no referido espaco virtual ao erro ou a falta de acesso
as informacdes fundamentais ao acesso do tratamento para reabilitacdo. Sendo
relevante ressaltar que o paciente que desejar acessar os servigos do hospital, devera
acessar a aba Saude - Agendamento - Caso novo, caminho este que pode entravar
ou dificultar o acesso ao desenvolvimento dos atos pelos pacientes.

5.6.5.2 Hospital de Ensino: Hospital Santo Anténio — Irmé& Dulce - AOSID

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 9: Informagdes comunicagdo em saude - AOSD

HOSPITAL SANTO ANTONIO - IRMA DULCE
ASSOCIACAO OBRAS SOCIAIS

NOME EMPRESARIAL

IRMA DULCE
GESTAO ESTADUAL

SITE HTTPS://WWW.IRMADULCE.ORG.BR
INSTITUICAO DE ENSINO INFORMACAO NAO LOCALIZADA
MUNICIPIO SALVADOR

ESTADO - UF BAHIA

TIPO DE ESTABELECIMENTO GERAL

ENDERECO g\cl)rli\ll\lillli/l,?\1I36ENDEZElROS DO
TELEFONE (71) 3310-1661 / (71) 3310-1650

HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS
CUIDADOS

INFORMACAO SOBRE ETAPAS
CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE CONDUTAS
ABA PROPRIA PARA PACIENTES

ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS

SEGUNDA A SEXTA-FEIRA, DAS 7H
AS 17H

NAO
NAO
NAO
NAO
NAO
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Este hospital é localizado Avenida Dendezeiros do Bonfim, 161, Bonfim,
Salvador — Bahia, tem telefone, (71) 3310-1661 / (71) 3310-1650, atendendo de
segunda a sexta-feira, das 7h as 17h. Possui site na internet, cujo enderego é
https://www.irmadulce.org.br/, contudo em nao foi encontrado material que voltado a

comunicagao em saude voltada as pessoas com Fissura Labiopalatina.

Ao consultar o site do hospital, na aba Saude; Centro de Atendimento, é
possivel encontrar conteudo que somente redireciona aquele que pesquisa para ter
conhecimento a respeito de seu Centro de Reabilitacdo de Anomalias Cranio Faciais,
conforme pode ser visualizado no enderego eletrénico: <

https://www.irmadulce.org.br/portugues/saude/centro-e-unidade/centro-de-

reabilitacao-de-anomalias-cranio-faciais>.
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Inaugurado em 1998, o Centro de Reabilitacao de Anomalias Cranio Faciais, o Centrinho, é a
segunda maior unidade do pais na recuperacao de fissurados e referéncia para o Ministério
da Saidde no atendimento a pacientes dos estados do Norte e Nordeste. O nicleo atende os
portadores das chamadas anomalias labiopalatais, como o labio leporino e a “goela de lobo”,
problema que atinge cerca de 261 mil pessoas no Brasil, dos quais 30 mil sao baianos.

As anomalias craniofaciais provocam danos fisicos que se refletem no sistema respiratorio,
auditivo, digestivo, denticao e na articulacao da fala, além de um forte impacto psicologico
trazido pelo preconceito. Esse quadro se agrava quando as anomalias nao sao tratadas no
primeiro ano de vida do paciente.

O atendimento multidisciplinar do Centrinho - feito por assistentes sociais, psicologos,
odontologos, odontopediatras, fonoaudiologos, otorrinolaringologistas, enfermeiras,
anestesistas, cirurgioes plasticos e cirurgioes bucomaxilofaciais - investe na recuperacao
integral e na elevacao da autoestima do publico assistido.

Parceria - Para a manutengao de suas atividades, o Centrinho conta com a parceria da Smile

Train. A Smile Train é uma instituicao internacional de caridade infantil com abordagem
sustentavel para um Gnico e solucionavel problema: Fissura de Labio e Palato. Milhdes de
criangas nos paises em desenvolvimento convivem com a vergonha das fissuras ainda sem
reparo e o mais importante, tém dificuldade em comer, respirar e falar. A cirurgia de
reparagao de fissura é simples e a transformacao é imediata. Nosso modelo sustentavel
oferece treinamento e financiamento para capacitar os médicos locais em mais de 85 paises
em desenvolvimento, fornecendo gratuitamente a cirurgia de reparacao de fissura em suas
comunidades.

NOs usamos o modelo "ensine um homem a pescar", com foco na formacao de médicos
locais para realizar reparos das fissuras labio palatinas em suas comunidades. Os médicos
entao vao treinar outros médicos, criando um sistema sustentavel a longo prazo. Pacientes
verao seu sorriso pela primeira vez, os pais chorarao lagrimas de alegria, comunidades e
vidas mudarao para sempre.

Como resultado de nossa eficiéncia e com o apoio de nossos doadores e parceiros ao redor
do mundo, a Smile Train tem transformado a vida de mais de 1 milhao de criancas, dando-
lhes o poder de um sorriso - realizando aproximadamente 340 cirurgias por dia e 127.000

todos os anos.

Junte-se a nos e ajude a mudar o mundo com um sorriso de cada vez.

Figura 15: aba saude site Hospital Irma Dulce
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Nao foi encontrado em seu site, quaisquer abas especificas ao pacientes e
profissionais, informagdes a respeito de como devem ser realizados os primeiros
cuidados ao paciente, etapas e condutas cirurgicas. Vale ressaltar que o acesso as
informacgdes que este site disponibiliza a respeito dos servigos realizados em favor da
Fissura Labiopalatina, se mostram de maneira dificultosa, uma vez que o paciente ou
profissional interessado deveréo percorrer o seguinte caminho: clicar inicialmente na
aba Saude, Hospitais e servigos = Centros de atendimento - Centro de Reabilitagao
de Anomalias Cranio Faciais.

5.6.5.3 Hospital de Ensino: Hospital Infantil Albert Sabin - HIAS

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os
guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 10: Informagdes comunicacdo em saude - HIAS

HIAS HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN

SECRETARIA DE SAUDE DO
NOME EMPRESARIAL ESTADO DO CEARA

GESTAO MUNICIPAL
HTTP://WWW.HIAS.CE.GOV.

SITE BR/

- INFORMACAO NAO
INSTITUICAO DE ENSINO LOCALIZADA
MUNICIPIO FORTALEZA
ESTADO - UF CEARA
TIPO DE ESTABELECIMENTO ESPECIALIZADO
ENDERECO ;ﬂA TERTULIANO SALES,
TELEFONE (85) 3101-4200

HORARIO DE ATENDIMENTO 24H
INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS CUIDADOS  NAO
INFORMAGCAO SOBRE ETAPAS CIRURGICAS NAO
INFORMACAO SOBRE CONDUTAS NAO
ABA PROPRIA PARA PACIENTES SIM
ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS NAO
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Hospital localizado na Rua Tertuliano Sales, 544 - Vila Uniao, Fortaleza —
Ceara, com telefone (85) 3101-4200, com atendimento 24 h. Possui site na internet,
cujo enderego é http://www.hias.ce.gov.br/, contudo em n&o foi encontrado material

gue voltado a comunicacdo em saude voltada as pessoas com Fissura Labiopalatina
que explique as etapas e condutas terapéuticas que deverao ser adotadas.

Ao se consultar seu site, encontramos na aba Institucional, poucas
informagdes, que mencionam que hospital tem credenciamento para o
desenvolvimento de tratamentos de alta complexidade em Fissura Labiopalatina,
conforme pode-se verificar na imagem abaixo que foi extraida do enderego eletrénico:

< http://www.hias.ce.qgov.br/index.php/institucional/hospital>.

Referéncia Norte/ Nordeste

O Hospital Infantil Albert Sabin foi a primeira unidade de sadde publica, nas regides Norte e Nordeste, a realizar
cirurgia inédita com a BMP2 (Proteina Morfogenética com Recombinante Humano Tipo 2), que dispensa
totalmente o uso de 0sso autégeno em pacientes portadores de fissura labio-palatal. Outro marco, foi se tomar
pioneiro no Brasil em licitagdo 100% digital. Esses avangos se somam a outros como a renovagao do parque
tecnolégico com a aquisicdo de tomégrafo com reconstrugéo de imagem em 3D, o mais moderno das unidades
de pediatria do Sistema Unico de Saude (SUS) no Nordeste; gastroendoscépio; equipamento e instrumental de
video cirurgia; arco cirirgico; monitores multiparamétricos; aparelhos de raio-x fixo e portatil; aparelho de
ultrassom; lavadora ultrassbnica; marcapasso externo; ambuldncias; motocicletas; ventiladores pulmonares;
equipamento a laser para o servigo de odontologia; aparelhos de nasofibroscopia e oftalmolégicos; microscépios
biolégicos binoculares; incubadoras com sistema digital automatico, dentre outros.

Como instituicao de ensino e pesquisa, o Albert Sabin ja publicou 14 livros de diferentes especialidades médicas
e formou 523 médicos residentes. Segundo a diretora geral Marfisa Portela, a inser¢ao desse profissionais no
mercado de trabalho impacta positivamente na assisténcia a saGde da crianga cearense. "Somos referéncia em

todo Estado do Ceara na area de Pediatria, 0 que nos obriga a estarmos sempre atualizados, com equipamentos
de ponta e profissionais tecnicamente competentes”, declara.

Figura 16: aba Institucional Hospital Abert Sabin

Muito embora exista uma aba especifica voltada aos pacientes, quando
acessada suas informacdes, ndo formam encontradas quaisquer informacdes ou
direcionamentos informacgdes a respeito de como devem ser realizados os primeiros
cuidados ao paciente, etapas e condutas cirurgicas. Nesta aba os pacientes s&o
direcionados a uma pagina onde constam as ultimas noticias publicadas pelo site.
Desta maneira, pode-se perceber que o paciente ou profissional interessado que
buscar informagdes e conteudos sobre o tema Fissura Labiopalatina neste site, n&o

terdo quaisquer acessos.
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5.6.5.4 Hospital de Ensino: Hospital Universitario Lauro Wanderley - HULW-

UFPB

A tabela abaixo demonstrara os
guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 11: Informagdes comunicagdo em saude - HULW

resultados encontrados para os

HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY

NOME EMPRESARIAL
GESTAO

SITE

INSTITUICAO DE ENSINO

MUNICIPIO
ESTADO - UF
TIPO DE ESTABELECIMENTO

ENDERECO

TELEFONE
HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS

CUIDADOS

INFORMAGAO SOBRE ETAPAS CIRURGICAS
INFORMACAO SOBRE CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA PACIENTES

ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS

EMPRESA BRASILEIRA DE
SERVICOS HOSPITALARES
EBSERH

MUNICIPAL

HTTP:// WWW2.EBSERH.GOV.B
R/WEB/HULW-UFPB
UNIVERSIDADE FEDERAL DA
PARAIBA

JOAO PESSOA
PARAIBA

GERAL

RUA TABELIAO STANISLAU
ELQOY, 585

(83) 3216-7042
24H
NAO
NAO
NAO
NAO
NAO

Hospital localizado na Rua Tabelido Stanislau Eloy, 585 -Castelo Branco, Joao

Pessoa — Paraiba, com telefone (83) 3216-7042, com atendimento 24 h. Possui site

na internet, cujo endereco € http://www2.ebserh.gov.br/web/hulw-ufpb, entretanto ndo

foi encontrado material que voltado a comunicagdo em saude voltada as pessoas com

Fissura Labiopalatina.

Ao nos direcionarmos as especialidades do hospital encontramos informacéao

gue ha a especialidade em “fissurados”, mas nao ha especificacdo sobre qual ou quais
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os tipos de fissura, conforme pode ser verificado através da imagem da figura abaixo

e endereco eletrénico: < http://www2.ebserh.gov.br/web/hulw-ufpb/especialidades>.

’(\ Hospital Universitario Lauro Wanderley - HULW-UFPB
Universidade Federal da Paraiba - UFPB

HULW-UFPB - HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO ... SOBRE ' SERVICOS ' ESPECIALIDADES

Especialidades Especialidades
Noticias

Semana do Especialidade/Equipe
Servidor

Alergia e imunologia pediatrica

o Pediatria - alergia e imunologia
ASSUNTOS

DIVGP v Anestesiologia

. « Clinica da dor - acumputura
Ensino e Pesquisa V¥

Planejamento e
Gestio v Cardiologia

Cardiologia - coronaria e dislipidemia
Cardiologia - miocardiopatia e icc
Cardiologia geral

Cirurgia toracica

Teste ergométrico

Teste de Holter

Carta de Servico ao
Cidadao

Residéncias
Multiprofissionais
em Sadde

Comissao de Etica
de Enfermagem v Cardiologia pediatrica

« Cirurgia cardiovascular
« Cirurgia cardiaca

Capelania
Hospitalar

Saude Ocupacional
e Segurancga do Cirurgia de cabega e pescogo
Trabalho (SOST) v

Unidade de Cirurgia do aparelho digestivo

Farmacia Clinica . . P
n « Cirurgia bariatrica

Clinica Médica - Cirurgia de figados e vias biliares
- Cirurgia do aparelho digestivo

SGPTI -4
CCIH b
Cirurgia geral
Humaniza HULW VY - Bases da técnica - pequena cirurgia

- Cirurgia geral

Setor de Vigilancia i
. Fissurados

em Sadde e
Seguranca do

P. te - SVSSP
aciente Cirurgia pediatrica

Agéncia « Cirurgia infantil
Transfusional N « Fissurados

SAE

Unidade de Cirurgia plastica
Patrimdnio « Cirurgia plastica

« Fissurados

Figura 17: Especialidades Hospital Universitario Lauro Wanderley - HULW-UFPB

Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados quaisquer
comunicagdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados em Fissura

Labiopalatina.
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5.6.5.5 Hospital de Ensino: Instituto de Medicina Integral Professor Fernando

Figueira - IMIP

A tabela abaixo demonstrara os
guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 12: Informagdes comunicagédo em saude - IMIP

resultados encontrados para os

INSTITUTO DE MEDICINA INTEGRAL PROFESSOR FERNANDO FIGUEIRA -

IMIP

NOME EMPRESARIAL

GESTAO
SITE

INSTITUICAO DE ENSINO

MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO
ENDERECO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS CUIDADOS
INFORMAGAO SOBRE ETAPAS CIRURGICAS
INFORMACAO SOBRE CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA PACIENTES

ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS

INSTITUTO DE MEDICINA
INTEGRAL PROF
FERNANDO FIGUEIRA

DUPLA

HTTP:// WWW1.IMIP.ORG.BR

INFORMACAO NAO
LOCALIZADA

RECIFE
PERNAMBUCO

GERAL

RUA OS COELHOS, 300
(81) 2122-4716

24H

NAO

NAO

NAO

NAO

NAO

Hospital localizado na Rua os Coelhos, 300 - Boa Vista, Recife — Pernambuco,

com telefone (81) 2122-4716, com atendimento 24h. Possui site na internet, cujo

enderego € http://www1.imip.org.br/, contudo em ndo foi encontrado material que

voltado a comunicagao em saude voltada as pessoas com Fissura Labiopalatina.

Encontramos informagdes que afirmam que o hospital desenvolve tratamento

da pessoa com Fissura Labiopalatina na aba saude da crianga conforme pode-se

verificar na imagem da figura obtida através abaixo, extraida do enderego eletrénico:

< http://www1.imip.org.br/imip/assistenciaesaude/saudedacrianca/index.html>.
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Prof. Fernando

(] Figueira. Conhega
OL\/IIP Assisténcia e Saude Ensino Pesquisa Extensdo

a
histéria

ASSISTENCIA E SAUDE | SAUDE DA CRIANCA

SAUDE DA CRIANGA v

Centro de referéncia em diversas especialidades, este Instituto foi o primeiro hospital do
Brasil a receber o titulo de “Hospital Amigo da Crianca”, concedido pela Organizacdo
Mundial de Saude/UNICEF e Ministério da Saide. Foi ainda um dos primeiros a obter o
certificado de Hospital de Ensino do pais.

A enfermaria pediatrica do IMIP abriga 214 leitos de pediatria clinica, com uma média de
internamento de 1.200 pacientes por més. Sua ampla estrutura fisica dispde de trés leitos
para pacientes que necessitam de isolamento, quatro leitos para criangas acompanhadas
pelo servico de pneumologia, além de salas especificas para as equipes médica, de
enfermagem, nutri¢do e psicologia.

As criangas internadas sdo acompanhadas por grupo multidisciplinar composto por
médicos pediatras, enfermeiros, nutricionistas, psicélogos, fisioterapeutas e assistentes
sociais. Conta ainda com o apoio de pediatras especializados em diversas areas como
neurologia, cardiologia, nefrologia, imunologia, endocrinologia, reumatologia,
gastroenterologia, entre outras.

S ——

e = |
A enfermaria de pediatria geral do IMIP tem estrutura fisica e capacidade técnica com poder resolutivo para diagnosticar e tratar casos de alta complexidade e conta com suporte
laboratorial e radiolégico ininterruptos. A emergéncia pediétrica é uma das mais procuradas em Pernambuco. Realiza por més, em média, 6 mil consultas e 700 internamentos clinicos
e cirtrgicos. A UTI pediatrica, com 16 leitos, atende 130 pacientes por més. Como ocorre nas outras unidades, o responsavel pela crianca permanece com ela por tempo integral. O
IMIP é o hospital do nordeste com maior nimero de leitos de UTI na drea materno-infantil, num total de 52 leitos.

No departamento de cirurgia infantil, sao realizados procedimentos de alta complexidade como transplantes renais, cirurgias cardfacas, oncolégicas, neonatais, entre outros. Sao 182
leitos e um bloco cirdrgico com seis salas. Principal centro de tratamento de doengas renais pediatricas no norte-nordeste, o IMIP foi o primeiro hospital pediatrico da regido a realizar
transplante de rim. O instituto realiza mais de 250 sessoes de hemodialise por més.

O IMIP foi o primeiro hospital brasileiro a implantar o atendimento humanizado em unidades intensivas neonatais e é referéncia para gestacao de alto risco. A unidade neonatal de alto
risco recebe um nimero elevado de recém-nascidos prematuros e de baixo peso. Sdo 50 leitos, sendo 18 de UTI e 32 de cuidados semi-intensivos.

No Ambulatério Pediatrico do IMIP, as equipes de saude dispdem de uma estrutura fisica e tecnolégica adequada para tratar os casos de doengas clinicas e cirGrgicas de alta
complexidade na érea infantil e da adolescéncia. Seu quadro de recursos humanos é altamente qualificado, 0 que contribui para que a pediatria do IMIP seja considerada a maior
referéncia regional na assisténcia a crianca do Norte e Nordeste.

O Ambulatério Pediatrico do IMIP é referéncia no tratamento de patologias de alta complexidade para todo o estado de Pernambuco, tais como: genética médica e fissurados labios-
palatais. Com uma equipe multidisciplinar especializada em pediatria, o servico de atendimento externo ambulatorial atende cerca de 26 mil atendimentos por més. Centenas de
criangas carentes chegam diariamente do interior e dos estados vizinhos para se tratarem no IMIP.

A fim de prestar um atendimento exemplar, o Ambulatério disponibiliza tratamentos especializados em neurologia, gastroenterologia, dermatologia, oftalmologia, otorrinolaringologia,
endocrinologia, ortopedia, reumatologia, hematologia, pneumologia, psicoterapia, psiquiatria, fonoaudiologia, fisioterapia motora e respiratéria, nutricdo, odontopediatria,

neurocirurgia e eletroencefalograma, nefrologia, cardiologia, cirurgia pediatrica e cirurgia plastica, urologia, hepatologia, alergologia e imunologia, entre outros.

Possui ainda servigos de puericultura e imunizagdo, onde menores de dois anos recebem atengdo especial. Atividades de apoio as criangas e adolescentes vitimas de maus tratos
também ganham destaque em ambulatério especifico para acompanhamento dos acometidos por qualquer modalidade de violéncia.

Figura 18: Aba saude da crianga — IMIP

Sobre a nomenclatura deste hospital, foram encontradas duas nomenclaturas
diferentes. A Portaria Interministerial 2.302/2018 aponta o nome Instituto Materno
Infantil de Pernambuco, entretanto o registro no CNES aponta o nome Instituto de
Medicina Integral Professor Fernando Figueira.

Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados quaisquer
comunicacdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados em Fissura

Labiopalatina.
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5.6.5.6 Hospital de Ensino: Hospital Geral - HG.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os
guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 13: Informagdes comunicacdo em saude - HG

HOSPITAL GERAL

ASSOCIACAO DE

PROTECAO A
NOME EMPRESARIAL $ A'I:ER%IID ADEEA
INFANCIA DE CUIABA
GESTAO DUPLA
SITE ETTPS://WWW.HG.CUIABA.B
INSTITUICAO DE ENSINO L%FSAF{LI}Q%/XO NAO
MUNICIPIO CUIABA
ESTADO - UF MATO GROSSO
TIPO DE ESTABELECIMENTO ESPECIALIZADO
ENDERECO RUA 13 DE JUNHO, 2101
TELEFONE (65) 3363-7000

HORARIO DE ATENDIMENTO 24H
INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS CUIDADOS  NAO
INFORMAGCAO SOBRE ETAPAS CIRURGICAS NAO

INFORMACAO SOBRE CONDUTAS NAO
ABA PROPRIA PARA PACIENTES NAO
ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS NAO

Hospital localizado na Rua 13 de Junho, 2101 - Centro Norte, Cuiaba — Mato
Grosso, com telefone (65) 3363-7000, com atendimento 24 h. Possui site na internet,

cujo enderego € https://www.hg.cuiaba.br, contudo em n&o foi encontrado material

gue voltado a comunicagdao em saude voltada as pessoas com Fissura Labiopalatina.

Ao clicar na aba atendimentos, encontramos a sub aba cujo o titulo é Fissuras
Labiopalatinas, que nos remete ao endereco eletrénico <

https://hg.cuiaba.br/atendimento/fissuras-labiopalatinas>, conforme a imagem da

figura abaixo:
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L {:5'3323.7000 QP DOAGOES  pacientes v Imprensa v Contato v

Home Institucional Atendimentos Servigos Responsabilidade Social Ensino e Pesquisa

FISSURAS LABIOPALATINAS

SERVICO DE REABILITAGAO DE FISSURAS LABIOPALATINAS DO HG
REFERENCIA PELO MINISTERIO DA SAUDE- PORTARIA MS N.562, 06/10/2008 @

A partir de novembro de 2004, a Sociedade de Protegdo a Maternidade e a Infancia de Cuiaba, hospital filantrépico - SUS, Banco de Leite
possuindo profissionais especializados para reabilitagdo integral das fissuras labiopalatinas, da inicio ao tratamento integral desta

anomalia, conforme preconizado, envolvendo as areas de: EYOMOVENncs 0 SieRamentd Mitenmc sraves

de uma rede de apoio comunitario.

« Cirurgia Plastica;

+ Otorrinolaringologia;

* Puericultura;

* Pediatria;

« Cirurgia Bucomaxilofacial;

« Ortodontia e Ortopedia funcional dos maxilares;

« Odontologia para bebés e Odontopediatria;
 Fonoaudiologia; Fissuras Labio Palatinas

« Fisioterapia; Em outubro de 2008 o HG passou a ser

credenciado pelo Ministério da Sadde como
Referéndia na Reabilitagdo das Fissuras Labio-
Palatinas.

« Psicologia;
« Ginecologia e Obstetricia;

+ Odontologia Clinica Geral;

« Nutrigao;

* Genética.

Hoje, o Hospital Geral de Cuiaba é pioneiro na assisténcia a gestante assim que detectada a fissura labiopalatina durante o exame ‘

de ultrassonografia realizado no pré-natal. A gestante é encaminhada para o Servigo de Fissuras dando-se inicio a assisténcia Residéncia Médica e
psicolégica, odontoldgica, obstétrica, aleitamento materno e cuidados pés-parto, bem como a orientagdo quanto a abrangéncia MUltidiSCi Iinar

do tratamento e seus resultados positivos, surtindo efeitos extremamente benéficos tanto para a mae quanto para os recém- p

nascidos e familiares. Acesse os editais e confira quais cursos estdo

com vagas abertas
Enfase é dada ao incentivo ao aleitamento materno destas criangas e assisténcia psicolégica 8 mae com finalidade de diminuir o

impacto emocional e aceitagdo do filho com esta anomalia.

No Estado de Mato Grosso observa-se uma prevaléncia significativa de criangas de etnia indigena com malformagdes orofaciais e
estas também s3o absorvidas e tratadas neste hospital. Em outubro de 2008 o HG passou a ser credenciado pelo Ministério da
Salde como Referéncia na Reabilitagao das Fissuras Labiopalatinas.

Figura 19: Aba atendimentos — Hospital Geral

Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados quaisquer
comunicacgdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados em Fissura

Labiopalatina.
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5.6.5.7 Hospital de Ensino: Hospital Universitario Julio Muller -HUJM.

A tabela abaixo demonstrara os

resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 14: Informagdes comunicagdo em saude - HUJM

HOSPITAL UNIVERSITARIO JULIO MULLER

NOME EMPRESARIAL
GESTAO
SITE

INSTITUICAO DE ENSINO

MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO
ENDERECO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMACAO SOBRE
PRIMEIROS CUIDADOS

INFORMACAO SOBRE ETAPAS

CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE
CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA
PACIENTES

ABA PROPRIA PARA
PROFISSIONAIS

FUNDAGAO UNIVERSIDADE FEDERAL DE
MATO GROSSO

MUNICIPAL

HTTP://I WWW2.EBSERH.GOV.BR/WEB/HUJM-
UFMT

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MATO
GROSSO

CUIABA

MATO GROSSO

GERAL

RUA LUIS PHILIPPE PEREIRA LEITE, S/N
(65) 3615-7238

24H

NAO
NAO
NAO
NAO

NAO

Hospital localizado na Rua Luis Philippe Pereira Leite, s/n - Alvorada, Cuiaba —

Mato Grosso, com telefone (65) 3615-7238, com atendimento 24 h. Possui site na

internet, cujo endereco é http://www2.ebserh.gov.br/web/hujm-ufmt, contudo em néo

foi encontrado material que voltado a comunicagdo em saude voltada as pessoas com

Fissura Labiopalatina.

Na aba Saude, encontramos a sub aba nominada de programa labiofissura,

conforme podemos verificar no endereco eletrénico <

http://www2.ebserh.gov.br/web/hujm-ufmt/programa-de-labiofissura>, bem como

através da imagem da figura abaixo:




174 Resultados e Discussao

UFMT

HOSPITAL |
@ UNIVERSITARIO

JULIO MULLER

HUJIM-UFMT - HOSPITAL UNIVERSITARIO JULIO MULLER DA ... SCBRE | SAUDE = PROGRAMA DE LABIOFISSURA

EM DESTAQUE:

Noticias

Carta de Servigos
ao Cidadao

Humaniza¢ao

Telefones

SOBRE

Institucional v
Ensino e Pesquisa VY
Gestdo

Saude

Ambulatérios de
Enfermagem

Atendimentos as
Vitimas e Violéncia

Banco de Leite
Humano

Central de
Informagdes sobre
Medicamentos

Consultas
Exames
Internagao

Ndcleo de Vigilancia
Epidemioldgica
Hospitalar

Programa de
Labiofissura

Rede Cegonha

Setor de Vigildncia em
Saude e Seguranga do
Paciente

Servigo de Urologia

SALA DE IMPRENSA

Hospital Universitario Julio Miller - HUJM

Universidade Federal do Mato Grosso

ESCALAS PROFISSIONAIS

Saude

Programa de Labiofissura

Existem diferentes casos de fissuras labiopalatinas que, geraimente, varia na extensao
da deformidade e complexidade. Mas de uma forma geral o tratamento é sempre multi
e interdisciplinar. A abordagem da familia inicia-se ja4 na gestagdo e o tratamento e
acompanhamento da crianga ocorrem até o inicio da idade adulta.

Obs: geralmente, a cirurgia do ldbio e nariz (labiorinoplastia) ocorre a partir dos trés
meses de idade e a cirurgia do palato - céu da boca (palatoplastia) a partir de um ano
de vida. O acolhimento do paciente e familia é realizado todas as quartas-feiras e
sextas-feiras no periodo da manha.

As cirurgias sdo realizadas nas tergas-feiras no periodo da tarde e nas quintas-feiras
no periodo da manha.

Como ter acesso ao servico?

O paciente precisa ser agendado via Central de Regulagado ou encaminhado por outros
ambulatérios do HUIM e também através de contato telefdnico com nossa equipe. No
Servigo de Fissuras Labiopalatinas sao realizados os seguintes atendimentos:

« Fonoaudiologia: terapia de voz e fala, motricidade oral, teste da orelhinha (emissao
olo aclstica), audiometria, impedanciometria, potenciais evocados auditivos de
tronco encefdlico (BERA).

« Bucomaxilofacial: cirurgias ésseas de fissuras labiopalatinas e outras deformidades
congénitas da face;

« Otorrinolaringologia: atendimento clinico e cirirgico de pacientes com fissuras
labiopalatinas;

« Cirurgia Craniomaxilofacial: cirurgias de fissuras labiopalatinas e outras
deformidades congénitas da face;

« Cirurgia Plastica: cirurgias de fissuras labiopalatinas e outras deformidades
congénitas da face;

« Pediatria: atendimento clinico médico de criangas com fissuras labiopalatinas;

« Genética Clinica: atendimento clinico e laboratorial de criangas com fissuras
labiopalatinas;

« Cirurgido Dentista Clinico Geral: atendimento clinico odontolégico de adultos com
fissuras labiopalatinas;

« Cirurgido Dentista Odontopediatria: atendimento clinico odontolégico de criangas
com fissuras labiopalatinas;

« Nutricionista: atendimento clinico nutricional de pacientes com fissuras
labiopalatinas;

« Psicologia: atendimento clinico psicolégico de pacientes com fissuras
labiopalatinas e seus familiares;

« Servigo Social: atendimento social de pacientes com fissuras labiopalatinas e seus
familiares

Para mais informagdes, entre em contato pelo telefone (65) 3615-7224 ou pelo e-mail:
fissuras@hujm.ufmt.br

Figura 20: Aba saude - Hospital Universitario Julio Muller.

Navegacdo

Ambulatérios de
Enfermagem

Atendimentos as
Vitimas e Violéncia

Banco de Leite Humano

Central de Informagdes
sobre Medicamentos

Consultas

Exames

Internagio

Nacleo de Vigilancia
Epidemiolégica

Hospitalar

Programa de
Labiofissura

Rede Cegonha

Setor de Vigilancia em
Saude e Seguranga do
Paciente

Servigo de Urologia

Urgéncia e Emergéncia

Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados quaisquer

comunicacgdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados em Fissura

Labiopalatina.
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5.6.5.8 Hospital de Ensino: Hospital da Baleia — HB.

A tabela abaixo demonstrara os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

resultados encontrados para os

Tabela 15: Informagdes comunicagdo em saude — HB

HOSPITAL DA BALEIA

NOME EMPRESARIAL
GESTAO

SITE

INSTITUIGAO DE ENSINO
MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO
ENDEREGO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO
INFORMAGAO SOBRE PRIMEIROS
CUIDADOS

INFORMAGAO SOBRE ETAPAS
CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA PACIENTES

ABA PROPRIA PARA
PROFISSIONAIS

FUNDAGAO BENJAMIN GUIMARAES

MUNICIPAL

HTTP://I WWW.HOSPITALDABALEIA.ORG.
BR

INFORMACAO NAO LOCALIZADA
BELO HORIZONTE

MINAS GERAIS

GERAL

RUA JURAMENTO, 1464

(31) 3465-5800

24H

Hospital localizado na Rua Juramento, 1464 - Saudade, Belo Horizonte — Minas

Gerais, com telefone (31) 3465-5800, com atendimento 24 h. Possui site na internet,

cujo endereco é http://www.hospitaldabaleia.org.br/ , contudo em n&o foi encontrado

material que voltado a comunicagdo em saude voltada as pessoas com Fissura

Labiopalatina.
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Na aba Servigos; sub aba Especialidades médicas, encontramos informacéao

onde o referido hospital narra que possui especialidade em Reabilitacdo de Fissuras

Labiopalatais e Deformidades Craniofaciais, conforme podemos encontrar no

endereco eletrénico <

http://www.hospitaldabaleia.org.br/portal/mostraConteudo.asp?idConteudo=30#>,

assim como na imagem abaixo colada.

Q Hospital da Baleia

-

CENTROS DE REFERENCIA:

.

O HOSPITAL~  CONVENIOS/PARTICULAR v SERVICOS v COMO AJUDAR? v
Centro de Imagem;

Centro de Radioterapia;

Centro de Referéncia em Traumatologia e Ortopedia de Alta Complexidade;

Centro de Terapia Renal Substitutiva (Hemodialise) com diélise peritoneal domiciliar;

Centro de Tratamento da OB¥SI§ER)Ie e Cirurgia Bariatrica;

Centro de Tratamento e Reabilitagao de Fissuras Labiopalatais e Deformidades Craniofaciais (Centrare);
Instituto de Dermatologia;

Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (Unacon);

Unidade Transplantadora Renal.

Para saber quais médicos atuam no corpo clinico do Baleia, ligue (31) 3489-1500.

Figura 21: Aba Especialidades — Hospital da Baleia

Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados quaisquer

comunicagdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados em Fissura

Labiopalatina.
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5.6.5.9 Hospital de Ensino: Hospital Universitario Alzira Velano - HUAV.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 16: Informagdes comunicagdo em saude — HUAV

HOSPITAL UNIVERSITARIO ALZIRA VELANO

NOME EMPRESARIAL

GESTAO

SITE

INSTITUICAO DE ENSINO
MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO
ENDERECO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO
INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS
CUIDADOS

INFORMACAO SOBRE ETAPAS
CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE CONDUTAS
ABA PROPRIA PARA PACIENTES
ABA PROPRIA PARA
PROFISSIONAIS

FUNDACAO DE ENSINO E TECNOLOGIA
DE ALFENAS

MUNICIPAL
HTTP://WWW.HUAV.COM.BR
UNIVERSIDADE UNIALFENAS

ALFENAS

MINAS GERAIS

GERAL

RUA GERALDO FREITAS DA COSTA, 120
(35) 3299-3500

24H

NAO
NAO
NAO
NAO
NAO

Hospital localizado na Rua Geraldo Freitas da Costa, 120 - Jardim Aeroporto
lll, Alfenas — Minas Gerais, com telefone (35) 3299-3500, com atendimento 24 h.

Possui site na internet, cujo enderego € http://www.huav.com.br/, contudo em n&o foi

encontrado material que voltado a comunicacdo em saude voltada as pessoas com

Fissura Labiopalatina.

Na aba Clinicas; sub aba Centro Pré sorriso, localizado no endereco eletrénico

< http://www.huav.com.br/centro.asp>, encontramos informacdes que brevemente

conceituam a Fissura Labiopalatina, bem como quais sdo as areas de atuacao na

reabilitagdo, conforme pode ser verificado na imagem da figura abaixo.
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Alzira Velano U\UNIFENAS

HOSpltal U niverSItériO Universidade José do Rosario Vellano

SISTENCIA ENSINO PESQUISA

Inicial > Centro Pré-Sorriso

O CENTRO PRO - SORRISO CONSTROI SORRISOS, PROMOVENDO SAUDE E FELICIDADE

O Centro Pré-Sorriso € uma clinica especializada em tratar pacientes com deformidades cranio- faciais e com lesées
labio-palatais.

O Centro Pré-Sorriso carinhosamente conhecido por Centrinho, foi criado em agosto de 1992, a partir do Centrinho de
Bauru, através de convénio firmado entre a USP - Universidade de Sdo Paulo e a UNIFENAS.

O Centro pro Sorriso pertence ao Hospital Universitario Alzira Velano e ao Curso de Odontologia da Unifenas.
O Centro Pré-Sorriso da UNIFENAS é o Unico Centro Especializado em tratar lesdes labio-palatais em Minas.

E credenciado pelo Ministério da Satde e pela Secretaria Estadual de Salde de Minas Gerais e reconhecido pelo
Conselho Regional de Odontologia de Minas Gerais.

No Pré-Sorriso, lesdes labio-palatais e as deficiéncias cranio faciais tém tratamento eficiente.
Todos os tratamentos sdo realizados gratuitamente através do SUS.
O que sdo lesées labio-palatais?

As lesdes labio-palatais sdo deformidades congénitas que ocorrem entre o ldbio e o palato, formadas na vida intra-
uterina, nos trés primeiros meses de gestagao.

As lesbes sdo visiveis e podem ser diagnosticada ao nascimento ou durante a gestagdo, através de ultrassonografia.
Sdo deformidades congénitas e tém varias origens: genética, hereditéria, fisicas, quimicas, ambientais, desnutrigado,
alcoolismo, tabagismo e conseqiéncia do uso de drogas.

Mais conhecidas como labio leporino ou guéla de lobo as lesdes tém tratamento, desde os primeiros dias de
nascimento, por uma equipe mutidisciplinar.

No pré-natal, quando diagnosticada a lesdo, pelo ginecologista, a mde é encaminhada ao Centro Pr6- Sorriso da
UNIFENAS, onde inicia-se o tratamento e é feito um trabalho de informacgdo e esclarecimento aos pais.

0 Centro Pré-Sorriso cuida e trata da crianga portadora da lesdo e também de toda a sua familia. Antes mesmo da
crianga nascer a familia ja recebe orientagdo do Servigo de Assisténcia Social e do Servigo de Psicologia do Centro Pré-
Sorriso da UNIFENAS.

Muitos profissionais, de vérias dreas, juntos pelo bem-estar do paciente.

O Pré-Sorriso € um Centro multidisciplinar, onde atuam profissionais de varias areas, em sintonia. Todos se unem
para cuidar do paciente com atengdo especial. 0 objetivo maior é o paciente, o seu tratamento, a cura da enfermidade
e o restabelecimento da saude. A intengdo principal é dar qualidade de vida ao paciente e promover sua integragdo
social.

O Centro Pré-Sorriso tem alcangado uma média de 70 a 95% de reabilitagdo.

Atuam no tratamento de uma crianga no Centro Pré-Sorriso profissionais das dreas: Odontologia Geral, Medicina
Geral, Geneticistas,Médico Cirurgido,Anestesista, Enfermeiros, Fisiologistas, Nutricionista, Fisioterapeuta,
Fonoaudidlogo, Assistente Social e Psicélogo.

Informacgodes: Tel: (35) 3299-3182 e (35) 3299-3000
Email: centropro-sorriso@unifenas.br

Figura 22: Aba Centro Pré sorriso - Hospital Universitario Alzira Velano

Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados quaisquer
comunicacgdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados em Fissura

Labiopalatina.
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5.6.5.10 Hospital de Ensino: Hospital das Clinicas S&do Paulo - Faculdade de

Medicina - HCFMUSP.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 17: Informagdes comunicagdao em saude - HCFMUSP

HC DA FMUSP HOSPITAL DAS CLINICAS SAO PAULO

NOME EMPRESARIAL

GESTAO

SITE

INSTITUIGAO DE ENSINO
MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO
ENDEREGO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO
INFORMAGAO SOBRE PRIMEIROS
CUIDADOS

INFORMAGAO SOBRE ETAPAS
CIRURGICAS

INFORMAGAO SOBRE CONDUTAS
ABA PROPRIA PARA PACIENTES

FUNDAGAO FACULDADE DE
MEDICINA MEC MPAS

ESTADUAL

https://www.hc.fm.usp.br
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
SAO PAULO

SAO PAULO

GERAL

Rua Dr. Ovidio Pires de Campos, 225
(11) 3061-7000

INFORMACAO NAO LOCALIZADA

NAO
NAO

NAO
NAO

ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS NAO

Hospital localizado na Rua Dr. Ovidio Pires de Campos, 225- Cerqueira César,

Sé&o Paulo, com telefone, (11) 3061-7000, com atendimento ndo informado. Possui

site na internet, cujo enderego é https://www.hc.fm.usp.br/, contudo em n&o foi

encontrado material que voltado a comunicacido em saude voltada as pessoas com

Fissura Labiopalatina.

O site deste hospital ndo traz quaisquer informacdes a respeito da Fissura

Labiopalatina. Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados

quaisquer comunicacdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados

em Fissura Labiopalatina.
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5.6.5.11 Hospital de Ensino: Hospital de Base de S&o José do Rio Preto -
HBSJRP.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 18: Informagdes comunicacdo em saude - HBSJRP

HOSPITAL DE BASE DE SAO JOSE DO RIO PRETO

FUNDAGAO FACULDADE REGIONAL DE
MEDICINA DE SAO JOSE DO RIO PRETO

NOME EMPRESARIAL

GESTAO ESTADUAL

SITE HTTP://WWW.HOSPITALDEBASE.COM.BR
INSTITUICAO DE ENSINO INFORMACAO NAO LOCALIZADA
MUNICIPIO SAO JOSE DO RIO PRETO

ESTADO - UF SAO PAULO

TIPO DE ESTABELECIMENTO GERAL

ENDERECO AVENIDA BRIGADEIRO FARIA LIMA, 5544
TELEFONE (17) 3201-5000

HORARIO DE ATENDIMENTO 24H

INFORMAGCAO SOBRE PRIMEIROS | 1

CUIDADOS

INFORMAGAO SOBRE ETAPAS NAO

CIRURGICAS

INFORMAGCAO SOBRE CONDUTAS NAO
ABA PROPRIA PARA PACIENTES  SIM

ABA PROPRIA PARA NAO
PROFISSIONAIS

Hospital localizado na Avenida Brigadeiro Faria Lima, 5544 - Vila Sao Jose,
S&o José do Rio Preto - SP, com telefone, (17) 3201-5000, com funcionamento 24 h.

Possui site na internet, cujo enderego é http://www.hospitaldebase.com.br/, contudo

em nao foi encontrado material que voltado a comunicagcdo em saude voltada as

pessoas com Fissura Labiopalatina.

O site deste hospital ndo traz quaisquer informacgdes a respeito da Fissura
Labiopalatina. Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados
quaisquer comunicagdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados

em Fissura Labiopalatina.
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5.6.5.12 Hospital de Ensino: Hospital Sdo Paulo de Ensino da UNIFESP -

HSPUNIFESP.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 19: Informagdes comunicagcdo em saude - HSPUNIFESP

HOSPITAL SAO PAULO HOSPITAL DE ENSINO DA UNIFESP SAO PAULO

NOME EMPRESARIAL
GESTAO

SITE

INSTITUICAO DE ENSINO

MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO
ENDERECO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS
CUIDADOS

INFQRMACAO SOBRE ETAPAS
CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE CONDUTAS
ABA PROPRIA PARA PACIENTES

SPDM ASSOCIAGCAO PAULISTA PARA
O DESENVOLVIMENTO DA MEDICINA

ESTADUAL

HTTPS://WWW.SPDM.ORG.BR/ONDE-
ESTAMOS/HOSPITAIS-E-PRONTO-
SOCORROS/HOSPITAL-SAO-PAULO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO
PAULO

SAO PAULO

SAO PAULO

GERAL

RUA NAPOLEAO DE BARROS, 715

(11) 5576-4000
24H

NAO
NAO

NAO
NAO

ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS NAO

Hospital localizado na Rua Napoledo de Barros, 715 - Vila Clementino, Séo

Paulo - SP, com telefone, (11) 5576-4000, e com atendimento 24 h. Possui site na

internet, cujo enderego é https://www.spdm.org.br/onde-estamos/hospitais-e-pronto-

socorros/hospital-sao-paulo, contudo em nao foi encontrado material que voltado a

comunicagado em saude voltada as pessoas com Fissura Labiopalatina.

O site deste hospital ndo traz quaisquer informacgdes a respeito da Fissura

Labiopalatina. Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados
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quaisquer comunicacdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados

em Fissura Labiopalatina.

5.6.5.13 Hospital de Ensino: Santa Casa de Araraquara - SCA.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os
guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 20: Informagdes comunicagédo em saude - SCA

SANTA CASA DE ARARAQUARA

NOME EMPRESARIAL IRMANDADE DA SANTA CASA DE MISERICORDIA

DE ARARAQUARA

GESTAO MUNICIPAL

SITE HTTP:/WWW.SANTACASAARARAQUARA.COM.BR
INSTITUICAO DE ENSINO  INFORMAGAO NAO LOCALIZADA
MUNICIPIO ARARAQUARA

ESTADO - UF SAO PAULO

TIPO DE

ESTABELECIMENTO GERAL

ENDERECO AVENIDA JOSE BONIFACIO, 794
TELEFONE (16) 3303-2999

HORARIO DE oar

ATENDIMENTO

INFORMACAO SOBRE NAO

PRIMEIROS CUIDADOS

INFORMAGAO SOBRE NAO

ETAPAS CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE NAO

CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA )

PACIENTES NAO

ABA PROPRIA PARA NAO

PROFISSIONAIS

Hospital localizado na Avenida José Bonifacio, 794 - Centro, Araraquara — SP,
com telefone, (16) 3303-2999, e com atendimento 24 h. Possui site na internet, cujo

endereco é http://www.santacasaararaquara.com.br/, contudo em nao foi encontrado

material que voltado a comunicagdo em saude voltada as pessoas com Fissura

Labiopalatina.
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O site deste hospital ndo traz quaisquer informacgdes a respeito da Fissura
Labiopalatina. Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados
quaisquer comunicacdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados

em Fissura Labiopalatina.

5.6.5.14 Hospital de Ensino: Hospital do Trabalhador - HT.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os
guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 21: Informagdes comunicacdao em saude - HT

HOSPITAL DO TRABALHADOR

NOME EMPRESARIAL SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
GESTAO DUPLA

SITE http://www.hospitaldotrabalhador.saude.pr.gov.br
INSTITUICAO DE ENSINO INFORMACAO NAO LOCALIZADA
MUNICIPIO CURITIBA

ESTADO - UF PARANA

TIPO DE ESTABELECIMENTO GERAL

ENDERECO Avenida Republica Argentina, 4406
TELEFONE (41) 3212-5709

HORARIO DE ATENDIMENTO  24H

INFORMACAO SOBRE NAO

PRIMEIROS CUIDADOS

INFORMACAO SOBRE ETAPAS NAO

CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE NAO

CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA ~

PACIENTES NAG

ABA PROPRIA PARA NAO

PROFISSIONAIS

Hospital localizado na Avenida Republica Argentina, 4406 - Novo Mundo,
Curitiba- PR, com telefone, (41) 3212-5709, e com atendimento 24 h. Possui site na

internet, cujo endereco é http://www.hospitaldotrabalhador.saude.pr.gov.br/, contudo

em nao foi encontrado material que voltado a comunicacdo em saude voltada as

pessoas com Fissura Labiopalatina.
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Contudo, para que seja possivel encontrar o conteudos sobre Fissura
Labiopalatina, devemos migrar ao site do Centro de Atendimento Integral ao Fissurado
Labio Palatal — CAIF, que € administrado pelo Hospital do Trabalhador. Seu endereco
eletrénico é http://www.caif.saude.pr.gov.br/.

=~ ——
Caniry Jda Aaddlanio Iniagel g #l53udo LAglg Palii)

CAIF-HT

O CAIF-HT, Centro de Atendimento Integral ao Fissurado Labiopalatal, localizado em Curitiba/PR, € um centro voltado para o tratamento
das deformidades craniofaciais, entre as quais se incluem as fissuras labiopalatinas. Criado em abril de 1992, hoje € administrado pelo
Hospital do Trabalhador, unidade de saude da Secretaria de Estado da Saude do Parana (SESA).

Devido a complexidade de problemas que podem acometer os individuos com ma-formagao craniofacial congénita, o CAIF-HT possui
uma equipe multi e interdisciplinar, composta por profissionais das areas de: Cirurgia Plastica, Cirurgia Craniomaxilofacial, Neurocirurgia,
Neurologia, Otorrinolaringologia, Pediatria, Clinica Geral, Anestesiologia, Genética, Fonoaudiologia, Odontologia (Cirurgia
Bucomaxilofacial, Prétese Dentaria, Ortodontia, Clinica Geral, Odontopediatria, Endodontia e Periodontia), Psicologia, Nutricdo, Servigo
Social, Enfermagem e equipe administrativa.

O principal objetivo do CAIF-HT é promover a reabilitagao estética e funcional, assim como a reintegragao dos portadores de anomalias

craniofaciais na sociedade. Desse modo, disponibiliza uma completa estrutura de atendimento com todas as areas relacionadas ao
processo de reabilitagao, envolvendo ndo somente a area clinica, mas também as areas psicolégica e social.

Figura 23: informagdes gerais - Hospital do Trabalhador.

Muito embora seu site possua algumas informagdes a respeito do tratamento
de reabilitacdo da Fissura Labiopalatina, ndo encontramos quaisquer documentos que
indiguem com maior abrangéncia informagdes que que possam ser de interesse de
pacientes e profissionais. Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram
encontrados quaisquer comunicagdes em saude voltadas ao publico ou profissionais

interessados em Fissura Labiopalatina.
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5.6.5.15 Hospital de Ensino: Hospital Universitario do Oeste do Parana - HUOP.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 22: Informagdes comunicagao em saude — HUOP

HOSPITAL UNIVERSITARIO DO OESTE DO PARANA

NOME EMPRESARIAL

GESTAO
SITE

INSTITUICAO DE ENSINO

MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO
ENDERECO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMACAO SOBRE
PRIMEIROS CUIDADOS

INFORMACAQ SOBRE
ETAPAS CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE
CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA
PACIENTES

ABA PROPRIA PARA
PROFISSIONAIS

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO OESTE DO
PARANA

DUPLA

https://www5.unioeste.br/portalunioeste/huop/inicio

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO OESTE DO
PARANA

CASCAVEL

PARANA

GERAL

Avenida Tancredo Neves, 3224
(45) 3321-5151

24H

Hospital localizado na Avenida Tancredo Neves, 3224 - Santo Onofre, Cascavel

— PR, com telefone, (45) 3321-5151, e com atendimento 24 h. Possui site na internet,

cujo endereco € https://wwwb.unioeste.br/portalunioeste/huop/inicio, contudo em n&o

foi encontrado material que voltado a comunicagdo em saude voltada as pessoas com

Fissura Labiopalatina.

A respeito do tema Fissura Labiopalatina, ao acessar a aba Servigos, sub aba

CEAPAC, encontramos informagdes gerais sobre o tema, principalmente fazendo

remetimento a historia do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da

USP.
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Avenida Tancredo Neves, 3220
H UOP Bairro Santo Onofre
Telefone: (45) 3321.5151

; S . CEP: 85.806-470
Hospital Universitario do Oeste do Parana CotiaveiParona

HUOP CEAPAC - Uma Histéria em Construgéo
Infcio 7 Onima Atualizagao: 27 Junhe 2016 | Imprimir | Acessos: 6904
As fissuras de labio e/ou palatina sdo alteragdes que resultam de falhas na fusio dos processos de formagdo nasal e
Ensino da maxila, sendo ideradas as ar lias congénitas faciais mais frequentes, ocorrendo em distintas etapas do
4 periodo de formacdo do embrido. As possiveis causas destas falhas sdo multifatoriais envolvendo fatores genéticos e
Servigos ambientais, podendo ser diagnosticadas ainda durante a gestagdo, por meio de ultrassom. Tais alteragbes possuem

ampla variagdo sendo as mais comuns: de labio, de palato, de labio e palato, uni ou bilateral.
Ambulatério

No Brasil, nos anos de 1950, surgiu o primeiro e principal Centro de Atendimento ao paciente portador de fissura, na
cidade de Bauru/SP - CENTRINHO - USP BAURU/SP. Durante muitos anos os pacientes de todo o Brasil se

Banco de Leite Humano

Centro de Reabilitagao deslocavam para este centro para a atengdo necessdria na resolugdo das anomalias. Hoje o Centrinho, como é
Fisica (Campus) carinhosamente conhecido, é referéncia internacional no t o de ar lias craniofaciais, mas a r idade
de aproximagdo do paciente ao Centro de atendimento, fez com que fosse criada uma rede de atendimento por todo o

Psicologia pais, pois até entdo todos os pacientes da regido Oeste do Parana tinham que se deslocar, aproximadamente 650 km

para o atendimento, desde o mais simples ao mais I

SAREH

Aproximadamente 40 anos depois, no Estado do Parand, surgiu em 1992 o Centro de Atencgdo Integral ao paciente
Servigo Social portador de Fissuras Labio Palatal - CAIF na cidade de Curitiba. Os pacientes do Oeste do Parand, portadores destas
anomalias, se deslocavam a Curitiba para procedimentos dos mais simples aos mais complexos.

EEARAC Na regido Oeste do Parand, por meio desta ampliagdo da rede de atengdo, foi fundada em 1991, a APOFILAB —
SVOR Associagdo de Portadores de Fissuras labio palatal de Cascavel ~ que tem por missdo o desenvolvimento global da
pessoa com fissura ldbio palatal e malformagdes craniofaciais e bel a ligagdo entre os pacientes e os centros
Institucional de assisténcia além de defender os int e direitos dos mesmos.
Editais Informativos Em 2002, aproximadamente, iniciou-se atividades de extensdo da UNIOESTE na APOFILAB e alguns atendimentos
em odontologia com maior complexidade eram realizados nas dependencias da Clinica Odontolégica da UNIOESTE o
Pacientes que deu origem a um termo de cooperagao técnica e cientifica entre a APOFILAB e UNIOESTE.
Desde entdo um grupo de professores das diferentes dreas da saude da UNIOESTE vém, de algum modo oferecendo
Licitagbes atengdo aos pacientes da APOFILAB, quer seja pela extensdo, assisténcia ou pela pesquisa.
Nucleo de Telemedicina Por volta de 2005, essas instituigdes uniram esforgos em tomo de idéias, bt do diminuir distancias e melhorar a
NUTE vida dos pacientes c: do uma importante estrutura de Atengdo ao Portador de Fissuras e outras Anomalias
Craniofaciais Congénitas -~ o CEAPAC/HUOP/UNIOESTE - Centro de Atengdo e Pesquisa em Anomalias
Servidores Craniofaciais. O CEAPAC/HUOP/UNIOESTE é parte integrante do Hospital Universitario, cujo atendimento ocorre no
prédio financiado com recursos do Ministério da Salde e Secretaria de Ciencia e Tecnologia do Estado do Parana
Contato para esta finalidade especifica com aprovagbes em todas as esferas do Controle Social.
Links Uteis Hoje o atendimento no CEAPAC se d& na drea ambulatorial das especialidades de Odontologia (Odontopediatria,

Ortodontia, Clinica Geral, Cirurgia Bucc ilo Facial, endodontia), Fonoaudiologia, Medicina (Pediatria, Cirurgia
Plastica), Nutrigao, Psicologia, Fisioterapia, Servigo Social, Enfermagem.

Desde que os trabalhos no CEAPAC foram iniciados, em Fevereiro de 2013, mais de 600 procedimentos ambulatoriais
Jja foram realizados. Uma média mensal de aproximadamente 150 procedimentos nas diferentes especialidades, tais
como - Enfermagem, Servigo Social, Nutrigdo, Cirurgia Plastica, Pediatria, Fonoaudiologia, Psicologia,
Odontopediatria, Ortodontia, Cirurgia Buco Maxilo Facial, Odontologia Clinica Geral e Fisioterapia. E um inicio de um
trabalho em busca de conquistar a credibilidade da comunidade.

A exp iva de cresci da d da e dos atendimentos faz com que a equipe esteja constantemente
mobilizada na potencializagdo das atividades tornando cada vez mais préximo o dia em gue todos os pacientes
portadores de Fissuras e/ou Anomalias Craniofaciais da macro-regido Oeste do Parana terdo a integralidade da
atengdo e a resolutividade das suas necessidades supridas pelo CEAPAC/HUOP/UNIOESTE e assim concretrizardo a
idéia inicial de encurtar distancias e facilitar vidas.

Figura 24: Histéria em construgéo - Hospital Universitario do Oeste do Parana
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Muito embora seu site possua algumas informagdes a respeito do tratamento
de reabilitacdo da Fissura Labiopalatina, ndo encontramos quaisquer documentos que
indiguem com maior abrangéncia informagdes que que possam ser de interesse de
pacientes e profissionais. Diante do verificado no site da instituicdo, ndao foram
encontrados quaisquer comunicagdes em saude voltadas ao publico ou profissionais

interessados em Fissura Labiopalatina.

5.6.5.16 Hospital de Ensino: Hospital Infantil Joana de Gusmé&o - HIJG.

A tabela abaixo demonstrara os resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 23: Informagdes comunicagdo em saude - HIJG

HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO
NOME EMPRESARIAL HOSPITAL INFANTIL JOANA DE

GUSMAO
GESTAO ESTADUAL
SITE http://www.hijg.saude.sc.gov.br
INSTITUICAO DE ENSINO INFORMACAO NAO LOCALIZADA
MUNICIPIO FLORIANOPOLIS
ESTADO - UF SANTA CATARINA
TIPO DE ESTABELECIMENTO GERAL
ENDERECO Rua Rui Barbosa, 152
TELEFONE (48) 3251-9000
HORARIO DE ATENDIMENTO 24H
INFORMACAO SOBRE PRIMEIROS NAO
CUIDADOS
INFQRMACAO SOBRE ETAPAS NAO
CIRURGICAS
INFORMACAO SOBRE CONDUTAS NAO
ABA PROPRIA PARA PACIENTES NAO

ABA PROPRIA PARA PROFISSIONAIS NAO

Hospital localizado na Rua Rui Barbosa, 152 - Agronémica, Florianépolis — SC,
com telefone, (48) 3251-9000, e com atendimento 24 h. Possui site na internet, cujo
endereco € http://www.hijg.saude.sc.gov.br/, contudo em nao foi encontrado material

voltado a comunicagao em saude voltada as pessoas com Fissura Labiopalatina.
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Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados quaisquer

comunicagdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados em Fissura

Labiopalatina.

5.6.5.17 Hospital de Ensino: Hospital Hans Dieter Schimidt - HHDS.

A tabela abaixo demonstrara os

resultados encontrados para os

guestionamentos feitos no item 5.6.5.

Tabela 24: Informagdes comunicagédo em saude - HHDS

HOSPITAL REGIONAL HANS DIETER SCHMIDT

NOME EMPRESARIAL
GESTAO

SITE

INSTITUICAO DE ENSINO
MUNICIPIO

ESTADO - UF

TIPO DE ESTABELECIMENTO
ENDERECO

TELEFONE

HORARIO DE ATENDIMENTO

INFORMACAO SOBRE
PRIMEIROS CUIDADOS

INFORMACAO SOBRE ETAPAS

CIRURGICAS

INFORMACAO SOBRE
CONDUTAS

ABA PROPRIA PARA
PACIENTES

ABA PROPRIA PARA
PROFISSIONAIS

HOSPITAL REGIONAL HANS DIETER
SCHMIDT

MUNICIPAL

http://www.saude.sc.gov.br/index.php/resultado-
busca/geral/10335-hospital-regional-hans-
dieter-schmidt

INFORMACAO NAO LOCALIZADA
JOINVILLE

SANTA CATARINA

GERAL

Rua Xavier Arp, s/n

(47) 3461-5500
24H

NAO

NAO

Hospital localizado na Rua Xavier Arp, s/n - Boa Vista, Joinville — SC, com

telefone, (47) 3461-5500,
endereco é

e com atendimento 24 h. Possui site na internet, cujo

http://www.saude.sc.gov.br/index.php/resultado-busca/geral/10335-

hospital-regional-hans-dieter-schmidt, contudo em nao foi encontrado material voltado

a comunicagido em saude voltada as pessoas com Fissura Labiopalatina.
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GOVERNO DE% :
SANTA SERVICOS ASECRETARIA GABINETEDOSECRETARIO LEGISLACAO CONTATO NOTICIAS

CATARINA

Secretaria de Estado da Saude

Inaugurado em 15 de Marco de 1984, o Hospital
Hans Dieter Schmidt, localizado na cidade de

Joinville, possui uma estrutura de 22.400m? de area
construida e um quadro com 975 funcionarios e 187
médicos.

A estrutura conta com Emergéncia Externa, Centro/iii
Cirargico, Unidade de Terapia Intensiva (UTI),
Hospital Dia, Hospital Dia Cirargico, além das
unidades de internagao.

Especialidades clinicas:

Clinica médica, Gastroenterologia, pneumologia,
infectologia, psiquiatria, cardiologia, endocrinologia,
hematologia, neurologia, nefrologia, urologia,
ginecologia, cardiologia, endocrinologia,
Gastroenterologia, hematologia, neurologia, gulemes
pneumologia, nefrologia, anestesiologia, alergologia.

Especialidades cirtrgicas:

Cabega- pescoco, Plastica Reparadora, Toracica, Urologia, Cardiovascular, Ginecologia, Cirurgia Geral, Vascular, Pré-cirurgia Bariatrica, Cirurgia Bariatrica,
Cirurgia plastica pés-bariatrica, Cirurgia Endovascular.

O HRHDS também é habilitado para realizar transplante renal.

Apoio a Diagnose e Terapia:

Farmacia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Nutrigdo, Psicologia, Servigo Social, Radiologia, Ultrassonografia e Tomografia.
A unidade hospitalar ainda conta com o apoio do Grupo de Voluntarias do Hospital Regional Hans Dieter Schmidt.
Hans Dieter Schmidt em niimeros (2017):

Atendimento na Emergéncia Externa: 23.349

Atendimento ambulatério: 64.350

Cirurgias realizadas: 4.200

Figura 25: Pagina geral - Hospital Hans Dieter Schimidt

Por ndo possuir site proprio ndo, ndo tem buscador e também ndo sao
encontrados registros quando pesquisamos no Google o termo “Hospital Regional
Hans Dieter Schmidt Fissura Labiopalatina”.

Diante do verificado no site da instituicdo, ndo foram encontrados quaisquer
comunicacdes em saude voltadas ao publico ou profissionais interessados em Fissura

Labiopalatina.

5.7 DISCUSSAO DOS ACHADOS DAS COMUNICAGOES EM SAUDE DOS SITES
DOS HOSPITAIS DE ENSINO.

As pesquisas aos sites dos Hospitais de Ensino acima descritas foram
realizadas entre os dias 11 de novembro de 2019 e 14 de novembro de 2019.

Realizadas as consultas aos 17 (dezessete) sites de hospitais de ensino, foi possivel
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verificar que existe um grande gargalo em relagdo ao cumprimento do dever de
disponibilizar a comunicacdo em saude seja ela voltada aos utentes ou aos
profissionais que se fizerem interessados no tema. Dentre os temas que mais
chamaram a atencdo para dados alarmantes, durante este estudo, encontrou-se

(conforme listado na tabela 25):

a) impossibilidade de se reconhecer qual a Instituicdo de Ensino que o
Hospital de Ensino esta vinculado, sendo que nos sites consultados
identificou-se um Instituigdo de Ensino atrelada ao HE em apenas 7 (41%)
dos 17 HEs consultados;

b) auséncia de informagéo a respeito dos primeiros cuidados que devem ser
destinados ao recém-nascido, sendo que em apenas 1 (6%) dos 17 HEs
encontrou-se essas informag¢des no material consultado;

c) auséncia de informagao a respeito das etapas cirurgicas adotadas pelo
centro de reabilitagdo para a corre¢cao da Fissura Labiopalatina, sendo que
em apenas 1 (6%) dos 17 HEs encontrou-se essas informagdes no material
consultado;

d) auséncia de informagao a respeito das condutas voltadas a reabilitagdo que
devem ser adotadas pelo centro de reabilitacdo, sendo que em apenas 1
(6%) dos 17 HEs encontrou-se essas informagdes no material consultado;

e) auséncia de uma aba com informagdes especificamente destinadas aos
pacientes/cuidadores, sendo que em apenas 1 (6%) dos 17 HEs encontrou-

se essas informagdes no material consultado.

Sobre a dificuldade ou impossibilidade de se reconhecer a qual instituicao de
ensino o Hospital de Ensino esta vinculado, foi percebido que 59% dos sites dos
Hospitais de Ensino ndo deixaram claro a qual instituicdo de ensino estao vinculados,
deixando duvidas a respeito de quem € o responsavel por certificar e apoiar seus
projetos, gerando-se duvidas sobre o papel do referido Hospital enquanto HE.

Devido o fato deste trabalho ter sido gerado para refletir a comunicagédo em
saude destinada ao utente, foi observado que os primeiros problemas que surgem em
relagdo a comunicagdo em saude aparecem logo no momento em que o utente

descobre a presenca da Fissura Labiopalatina em sua crianga, seja no momento dos




Resultados e Discussao 191

exames de pré-natal ou no momento do parto. Diante deste cenario, diversos
questionamentos podem surgir, dentre eles, alguns questionamentos que s&o

comuns:

a
b

) Quais os motivos da Fissura Labiopalatina?;
)
c) Como alimentar o bebé?;
)

)

Tem cura ou tratamento?;

d
e

Como e onde tratar?;

A crianga tera vida social normal?.

Diante da imediata necessidade de buscar informagdes, os familiares da
crianga com Fissura Labiopalatina podem recorrer a internet, sendo importante
ressaltar que no item 5.3.9, foi demonstrado que 67% da populacgdo ja possui acesso
a internet em seus domicilios, o que naturalmente estimula as mais variadas consultas
nos diversos buscadores disponiveis. Neste contexto, foi verificado que 94% dos
Hospitais de Ensino ndo trazem em seus espacgos virtuais quaisquer informagdes a
respeito dos primeiros contatos e cuidados com a crianga que nasce com Fissura
Labiopalatina. Em alguns sites a informagao até existe, porém nao é disponibilizada
de forma clara e 6bvia para o utente, o qual deve buscar dados que estdo
disponibilizados em sub abas, ou seja, sem uma aba dedicada aos pacientes e
cuidadores na primeira pagina de acesso. Mesmo o site do unico Hospital de ensino
a trazer informagdes especificas e essenciais (primeiros cuidados, meios para
contatar o hospital e etapas e condutas de tratamento) que foi o Hospital de
Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC-USP) deixa duvidas n&o sendo 6bvio
que a aba “Saude” € o espaco onde o utente ou seus cuidadores poderdo encontrar
informacgdes sobre o gerenciamento da Fissura Labiopalatina.

Deve-se ressaltar que os dados encontrados demonstram falhas de gestores
dos HEs, bem como de todo o sistema de saude, no cumprimento de principios
constitucionais, bem como no cumprimento dos principios do préprio Sistema Unico
de Saude e suas regulamentagdes. Neste mesmo sentido, é necessario mencionar
que a auséncia de informagdes basilares sobre os primeiros cuidados e contatos
destinados ao gerenciamento de anomalias causa impactos em toda a sociedade,
assim como ao Estado de Direito brasileiro, uma vez que ofende frontalmente a

democracia, fomentando medo, insegurancga, sentimento de luto, distanciamento dos
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processos de reabilitagdo, dentre outros efeitos negativos nos usuarios do sistema em

busca de informacdes.

Com relagéo, particularmente as etapas cirurgicas e condutas terapéuticas para
o gerenciamento da Fissura Labiopalatina, notou-se que unico HE a trazer tal
informacdo em seu site foi o Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais —
(HRAC-USP). Essas informagdes sdo de suma importancia para promogao,
prevencao e reabilitacdo da saude de pacientes/familiares com anomalias sendo
ainda essenciais para profissionais da saude envolvidos no gerenciamento da Fissura
Labiopalatina em centros fora de HEs. Os HEs que operacionalizam centros
especializados, portanto, tém também a responsabilidade de servir como referéncia
para centros menores que buscam informacdes e parcerias a respeito dos
procedimentos os quais deverao ser realizados durante o processo de reabilitacdo da
pessoa que nasceu com Fissura Labiopalatina. Neste sentido os dados demonstram

que 94% dos HEs estudados ndo cumprem o papel de Ensino.

Em resposta ao quesito atinente a presenga de uma aba destinada aos
pacientes, os dados indicaram que 88% dos Hospitais de Ensino ndo trouxeram esse
recurso facilitador do acesso a informacgoes, isso reflete que 15 (quinze) Hospitais de
Ensino (88%), ndo apresentam o recurso na pagina inicial do site, enquanto apenas 2
(dois) apresentam um formato de site identifica a aba do paciente: a) Hospital Infantil
Albert Sabin (HIAS) e b) Hospital de Base de Sao Jose do Rio Preto. Entretanto, aqui
vale ressaltar, que mesmo nestes sites apesar de haver uma aba especifica aos
pacientes, ndo ha a presenca de conteudos essenciais destinados a comunicacdo em
saude sobre o tema de Fissura Labiopalatina (primeiros cuidados, meios para contatar
o hospital e etapas e condutas de tratamento), portanto, apesar de existir a aba, que
€ um apontamento positivo, os referidos espagos nos sites ndo apresentam
comunicagao em saude que favorega promocao, prevencgao e reabilitacdo da pessoa
com FLP.

Por fim, em resposta ao quesito atinente a presenca de uma aba destinada aos
profissionais da saude que atuam com anomalias craniofaciais, percebemos que
100% dos Hospitais de Ensino ndo trouxeram esse recurso especificamente.
Obviamente todo o conteudo de um site de um HE pode ser interpretado como um
conteudo destinado a profissionais da saude, porém ao considerar-se o papel dos HEs
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(conforme definido na portaria), o escopo do Ensino implica que estas instituicbes ao
serem reconhecidas como HEs tem um compromisso com o Ensino e a Pesquisa além
da Assisténcia. De uma forma geral, a dificuldade de acesso a comunicagdo em
saude traz inacessibilidade tanto aos pacientes quanto aos profissionais, sendo um
fator de impacto na reabilitacdo das pessoas com Fissura Labiopalatina. Para ilustrar
o conteudo até aqui apresentado, utilizaremos o grafico na figura 25 assim como a
tabela 25 com um sumario dos achados deste estudo.

HE - COMUNICACAO EM SAUDE

18

16 . . N - B
14
12
10
17
8 16 16 16 15
6
10
4
2
0
VINCULO INFORMACAO ~ INFORMAGCAO  INFORMACAO  ABAPROPRIA  ABA PROPRIA
UNIVERSITARIO SOBRE SOBRE SOBRE CONDUTAS PARA PACIENTES PARA
PRIMEIROS ETAPAS PROFISSIONAIS
CUIDADOS CIRURGICAS
NAO mSIM

Figura 26: Grafico - HE — Comunicacdo em Saude.
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Tabela 25: Resumo das pesquisas sobre os HE's.

INFORMACAO

- INFORMACAO  INFORMACAO  ABAPROPRIA  ABA PROPRIA
HOSPITAL 'NSTI'ELLQ%%O DE PRS”\(ZE:TQ%S SOBRE ETAPAS SOBRE PARA PARA
CUIDADOS CIRURGICAS CONDUTAS PACIENTES  PROFISSIONAIS
HOSPITAL DE
REABILITACAO DE
ANOMALIAS gg'g}igi%fg SIM SIM SIM NAO NAO
CRANIOFACIAIS -
HRAC
HOSPITAL SANTO _
h INFORMACAO - - - i _
ANTONIO - IRMA & =" J o ¥ 0 NAO NAO NAO NAO NAO
DULCE
HIAS HOSPITAL -
INFORMACAO - - i _
INFANTIL ALBERT 2 5 "0 a7 ADA NAO NAO NAO SIM NAO
SABIN
UNR%%Z;?"RI o  UNIVERSIDADE
FEDERAL DA NAO NAO NAO NAO NAO
LAURO PARAIBA
WANDERLEY
INFORMACAO - i i i _
IMIP NAO LOCALIZADA NAO NAO NAO NAO NAO
INFORMACAO - i i i i
HOSPITAL GERAL | x5 0 CALIZADA NAO NAO NAO NAO NAO
HOSPITAL UNIVERSIDADE
UNIVERSITARIO FEDERAL DO NAO NAO NAO NAO NAO
JULIO MULLER MATO GROSSO
HOSPITAL DA INFORMACAO - - - i i
BALEIA NAO LOCALIZADA NAG NAG NAG NAG NAG
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HOSPITAL
UNIVERSITARIO ULTII\IYE\E:SI;DNQES)E NAO NAO NAO NAO NAO
ALZIRA VELANO
HC DA FMUSP

HOSPITAL DAS UNIVERSIDADE

CLINICAS SAO  DE SAO PAULO NAO NAO NAO NAO NAO
PAULO
HOSPITAL DE BASE )
DE SAQ JOSEDO A’Z‘)ngg'AAL?ZAA% . NAO NAO NAO SIM NAO
RIO PRETO
HOSPITAL SAO
PAULO HOSPITAL
DE ENSINO DA BEI\S/ESSF!/[:GE(E NAO NAO NAO NAO NAO
UNIFESP SAO
PAULO
SANTA CASADE  INFORMACAO ) ) ) ) )
ARARAQUARA  NAO LOCALIZADA NAO NAO NAO NAO NAO
HOSPITAL DO INFORMACAO NAO NAG Ao Ao Ao

TRABALHADOR NAO LOCALIZADA
UNIVERSIDADE

HOSPITAL
UNIVERSITARIO DO ES(;I-QSTUEASSO NAO NAO NAO NAO NAO
OESTE DO PARANA PARANA
HOSPITAL INFANTIL  INFORMAGCAO X ~ - ~ ~
JOANA DE GUSMAO NAO LOCALIZADA NAO NAO NAO NAG NAG
HOSPITAL ~
REGIONAL HANS INFORMAGAO NAO NAO NAO NAO NAO

DIETER SCHMIDT 0 HOCALIZADA
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Tanto a figura 25 quanto a tabela 25 indicam que o Hospital de Reabilitagdo de
Anomalias Craniofaciais (HRAC — USP), foi o Hospitais de Ensino que mais abordou
em seu site conteudos sobre a tematica da Fissura Labiopalatina. Mesmo nao tendo
sido objetivo deste trabalho analisar especificamente o conteudo das informagdes
(neste estudo buscou-se apenas identificar a existéncia de informacgdes), foi
impossivel ndo notar que: no site do HRAC-USP n&o tem uma aba especifica para o
usuario (Figura XX), e o conteudo apresentado (inserido em sub abas) incluir
expressoes técnicas de dificil compreensado daqueles que nédo tém conhecimentos
especificos da area de saude. Ou seja, ao buscar informagdes para o tratamento da
FLP o cuidador de um bebé com esta anomalia, ansioso por comunicagdes
esclarecedoras sobre o tratamento (onde, como, quando) precisa consultar todas as
abas. A sub aba “Saude”, ampliada na figura XX, é que apresenta as informagdes
sobre o tratamento agrupadas em sub topicos distintos. Futuros trabalhos podem
abordar uma analise da organizagéo das informagdes essenciais e necessarias sob a
perspectiva do utente, incorporando-se parcerias com profissionais da area do design
grafico e da comunicagéo (por exemplo), de forma a construir-se diretrizes minimas
nacionais que favorecam a promocgao, protecdo e reabilitagdo da pessoa com

anomalias.

7 HOSPITAL e REABILITACAO N .
'L bt ANOMALIAS CRANIOFACIAIS | > Universidade de Sao Paulo

UNIVERSIDADE DE SAQ PAULO Campus Bauru

* INSTITUCIONAL v | SAUDE % | MESTRADO E DOUTORADO v  CULTURAE EXTENSAO v  PESQUISA v  TELESSAUDE
Fissura labiopalatina
Saude auditiva

L Outros atendimentos
‘ . 4
define acesst’de
casosnovos via regulacao
£3 28 de junho de 2019

Agendamento
Htiaca Cultura e Extensdo

b 08/02 e homenageia a
ia Aparecida Machado;

N Ouvidoria
Auxilios tardo suas pesquisas ...

Como chegar e opgdes
de hospedagem

ATENCAO! O HRAC-U manuais para pacientes ACESSO RAPIDO

Figura 27: Recorte da pagina inicial do site do HRAC-USP ilustrando as abas: institucional, saude,
mestrado e doutorado, cultura e extensao, pesquisa, telessaude.
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Aqui vale lembrar da Portaria de Consolidagao n°. 1 de 28 de setembro de 2018,
anteriormente citada, onde o Ministério da Saude consolidou as normas sobre o0s
direitos e deveres dos usuarios da saude, a organizagdo e o funcionamento do
Sistema Unico de Saude, e que indica que toda pessoa tem responsabilidade para
que seu tratamento e recuperagédo sejam adequados e sem interrupgao, entretanto é
impossivel assumir estas responsabilidades sem que antes se tenha conhecimento

daquilo que esta se passando.

Assim, diante da grande lacuna de informacdo e comunicagdo em saude
documentada neste estudo, é plenamente possivel entender que a populagéo, seja
ela configurada pelos pacientes ou publico em geral, bem como profissionais
dificiimente terdo condicbes de apresentar apontamentos daquilo que estdo
presenciando uma vez que nao carregam consigo informagdes a respeito da
anomalia. Diante dos dados estabelecidos neste estudo pode-se verificar que ha uma
grande e flagrante violagdo do principio da comunicagdo em saude, consagrado no

texto constitucional e infraconstitucional que necessita ser sanada com emergéncia.

Além do exposto acima, e apesar de nao ter sido objeto deste trabalho, é
necessario que fagamos outros questionamentos que podem ser objeto de futuros
trabalhos. Com excecdo do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais
(HRAC) da Universidade de S&o Paulo (USP), que em seu préprio nome carrega
aquilo que se propde desenvolver e estudar, 10 dos 17 Hospitais de Ensino estudados
nao deixam clara a relacdo dos mesmo com Instituicdes de ensino, conforme
informado na tabela 25. A certificacdo de Hospital de Ensino, conforme indicado na
portaria ja descrita neste trabalho, se deve ao fato do referido HE desenvolver ensino,
pesquisa e extens&o sobre as tematicas em Saude as quais gerencia. E necessario
registrar tal questionamento, pois se o Hospital de Ensino for certificado devido ao fato
da area de estudos ser a referida anomalia, a ja citada Portaria Interministerial
285/2015, bem como os demais principios constitucionais e do sistema de saude,
devem regulamentar os critérios de certificacdo do hospital, incluindo-se na lista de

critérios para tal a exigéncia do fornecimento da comunicag&o em saude.

Eventualmente se o ensino, pesquisa e extensdo, nao tiver sido o motivo
responsavel pela certificacdo do Hospital de Ensino, ou ainda se o vinculo do HE com

Instituicbes de Ensino nado for claro, a regulamentagdo da comunicagdo em saude
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pode ser baseada nos principios constitucionais e principios do sistema de saude. Ou
seja, independentemente de qual norma ira regulamentar a comunicagdo em saude,
esta deve sempre estar presente, pois é esteio a democracia sanitaria. Reflexdes
sobre o credenciamento de hospitais como Hospitais de Ensino portanto, mostram-se
importante para que sejam verificadas as responsabilidades de fiscalizagdo e
implementagcdo da comunicacdo em saude. No caso de HEs que operam de acordo
com a portaria que os estabelece, responsabilidade de fiscalizacdo seria dos
Ministérios da Saude e da Educacgao, visto que sao eles que desenvolveram a referida
Portaria Interministerial. No caso de Centros Especializados que nao séao
operacionalizados por HEs, por sua vez, a responsabilidade de fiscalizacdo seria
somente do Ministérios da Saude.

5.8 PROPOSTA AOS MINISTERIOS DA SAUDE E EDUCAGAO.

Considerando que o artigo 2°, |, da Portaria Interministerial n® 285, de 24 de
marc¢o de 2015, compreende-se como Hospitais de Ensino (HE) os estabelecimentos
de saude que pertencem ou sdo conveniados a uma Instituicido de Ensino Superior
(IES), publica ou privada, que sirvam de campo para a pratica de atividades de
formacao de profissionais na area da saude e que sejam certificados tendo como
objetivos a garantia da inser¢ao dos Hospitais de Ensino na Rede de Atengao a Saude
(RAS), com participagao efetiva nas politicas prioritarias do SUS. Assim sendo, é
imperioso compreender o hospital de ensino como instrumento extremamente
importante para o desenvolvimento das politicas nacionais de promog¢ao, protecao e

recuperacao da saude.

Hoje, diante da necessidade da consagracdo da democracia sanitaria, se faz
necessario que os Hospitais de Ensino ndo se concentrem tdo somente no
desenvolvimento e ensino de técnicas aos profissionais da area de saude, mas que
também entreguem a populagcdo em geral comunicag¢des capazes de também educar,
conscientizar, orientar o povo, para que ele tenha condi¢gdes de buscar auxilio quando
necessario, assim como para que ele possa auxiliar o sistema de saude quando for
necessario, tornando-se agente promotor de sua prépria saude. Vale ressaltar que a
Portaria de Consolidag&o n°. 1 de 28 de setembro de 2018, estipula em seu artigo 7°
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que toda pessoa tem responsabilidade para que seu tratamento e recuperagéo sejam
adequados e sem interrupcao. Contudo para que isso ocorra, é necessario que todo
o sistema tenha seu pleno funcionamento. E pouco provavel imaginar que a populagéo
conseguira desenvolver efetivamente seu papel em seu tratamento sem que antes o
Estado Ihe garanta tantas informagdes/comunicagdes quantas se fizerem necessarias

para seu conhecimento.

Verificando esse cenario, neste momento, propde-se aos Ministérios da Saude
e da Educacgao, uma revisao da Portaria Interministerial 285, de 24 de margo de 2015,
a para tal sugere-se adicionar no artigo 6°, |, uma alinea de letra “k” determinando que
seja critério obrigatério para a obtengéo da certificacdo da Instituicdo como Hospital
de Ensino, a formacédo de uma comissao para desenvolvimento de comunicagdo em
saude sobre os temas os quais os hospitais vierem a desenvolver seus trabalhos e
pesquisas. Agindo desta forma, os Hospitais de Ensino passarédo a ter renovada a
obrigatoriedade de desenvolver a comunicacdo em saude. Aqui falamos em
renovacgado, uma vez que a Lei 8080/1990, que instituiu o Sistema Unico de Saude no
artigo 7°, V e VI, ja prevé a obrigacdo de todas as ramificacées do sistema de saude
desenvolverem politicas de acesso a informagé&o, algo que, segundo os dados deste
trabalho ndo vem sendo cumprido pelos HEs e nem fiscalizado pelo MEC e MS. A
carta apresentada a seguir implementa a sugestdo aqui proposta.
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5.9 CARTA AOS MINISTERIOS DA SAUDE E DA EDUCAGAO

Bauru-SP, de de 20 .

Exmo. Senhor
Dr Luiz Henrique Mandetta
Ministro de Estado da Saude

Exmo. Senhor

Dr Abraham Weintraub

Ministro de Estado da Educacéo
Brasilia, DF

Assunto: Reforma da Portaria Interministerial n°® 285/2015, de origem
MS/GM/MEC.

Excelentissimos Senhores,

Ao sauda-los, aproveitamos a oportunidade para tecer consideragdes sobre o
Programa de Certificagdo de Hospitais de Ensino. Preocupa-nos a inexisténcia de
refor¢co da obrigac&o dos Hospitais de Ensino de desenvolver comunicagao em saude
a respeito das condigbes de saude as quais gerenciam e desenvolvem pesquisa,

considerando-se que:

1- A referida Portaria Interministerial n° 285/2015 ao determinar seus
critérios gerais e especificos para certificacdo dos Hospitais de Ensino, ndo traz como
critério a obrigagao dessas unidades desenvolverem comunica¢gado em saude;

2- Ao ndo determinar que a comunicagdo em saude seja critério de
certificacéo, € ocasionada a fragilidade do direito que é garantido pela Constituigdo da
Republica e pela Lei que instituiu o Sistema Unico de Saude;

3- Por fazer parte de principios normativos patrios, a comunicacdo em
saude deve ser incluida como um dos critérios fundamentais para a certificacdo dos

Hospitais de Ensino no momento do redagao da citada Portaria Interministerial,
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4- Por ter havido falha ou lapso no momento da redagdo da referida
Portaria, sugere-se que seja incluida no artigo 6° |, uma alinea de letra “k”,
acrescentando-se como critério para certificagdo a obrigatoriedade do
desenvolvimento de comunicagdo em saude voltada especialmente a populagéo, bem

como aos profissionais que acessam os servicos ofertados pelos hospitais de ensino.

Diante do exposto, interessados em colaborar com a construgao de um sistema
de saude mais justo e solidario, orientado por seus compromissos com a ética com o
cidaddo e com a vida, colocamo-nos a disposi¢cao para oferecer contribuicoes
concretas aos Ministérios da Saude e Educagdo a partir de estudo realizado
recentemente no Programa de PoOs-Graduagdo em Ciéncias da Reabilitacdo do
HRAC-USP, o qual teve como tema a comunicagdo em saude como instrumento de
promogao, protecéo e recuperacao da saude da pessoa com Fissura Labiopalatina.

Sem mais para 0 momento, aguardamos vossa manifestagdo e colocamo-nos

a disposicao para esclarecimentos,

Atenciosamente.

THYAGO CEZAR
Presidente da Rede Nacional de Associag¢des de pais e pessoas com Fissura
Labiopalatina
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Ao analisamos os Centros de atencdo a pessoa com Fissura Labiopalatina,
temos que ter em mente que estes deverdo obedecer naturalmente os principios e
diretrizes do Sistema Unico de Salde, quando somamos & esses hospitais a
certificacdo que da a roupagem de Hospitais de Ensino, necessitamos aprofundar
ainda mais a necessidade de obediéncia aos principios ja falados, uma vez que estes
estabelecimentos passam ter em mesmo tempo dois credenciamentos, o primeiro
como hospital habilitado a desenvolver o tratamento especializado, segundo recebe a

vestimenta de estabelecimento de ensino.

Ao fazer a analise conjunta da legislagao trazida até este momento, podemos
citar a Constituicdo da Republica, Lei que instituiu o Sistema Unico de Saulde,
Convencgbes internacionais, Portarias, dentre outras normas as quais verificamos,
sendo imperioso notar que ha entre elas conectividade entre os seus principios e
fundamentos, implicando com que tenhamos a necessidade de observar o sistema de

saude de modo muito mais amplo, sob pena de causar prejuizo a todo o sistema.

Em relagao ao direito a informagao, bem como a comunicagéo, podemos ver
que sado direitos inerentes a existéncia humana, que sdo garantidos em nossa
constituicdo, e reforgados em todo conjunto de legislagdo apresentado. Quando
tracamos o direito a informagao / comunicagdo em saude, é necessario frisar que o
Estado € quem detém o direto/dever de disponibilizar ao publico todo conteudo que
se fizer necessario a promocao, protecao e recuperagdo da saude da populagao.
Havendo a inexisténcia, ou a falta de comunicagdo em saude, o Estado comete ato
falho de modo omissivo e concomitantemente comissivo. Por este principio ser
também uma garantia que fundamenta o Estado brasileiro, seu cumprimento deve ser
observado por todo sistema de saude, seja ele publico ou privado, muito embora este
estudo tenha dado énfase aos estabelecimentos publicos.

Verificou-se a necessidade de analisar os Hospitais de Ensino possuem
comunicagdes em saude referente as tematicas afetas a Fissura Labiopalatina em que
estdo vinculadas ao Cadastro de Estabelecimentos de Saude — CNES. Portanto

tivemos os seguintes pontos como objetivos a serem consultados e respondidos:
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a. Demonstrar a imprescindibilidade do desenvolvimento da comunicagéo em
saude sobre as tematicas que abragam a Fissura Labiopalatina como
fundamental para o desenvolvimento do acesso real a saude da populagao
com anomalias craniofaciais;

b. Descrever as informagbes sobre o tema da Fissura Labiopalatina
disponibilizadas nos sites dos Hospital Ensino (segundo Portaria
Interministerial n°® 285/2015) inseridos no Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Saude do Ministério da Saude (CNES-MS) para
oferecer servigos de alta complexidade em Fissura Labiopalatina;

c. Desenvolvimento de uma carta informativa aos Ministérios da Saude e da
Educacdo comunicando a atual situagdo dos sites dos HEs, alertando
imediata necessidade de desenvolvimento de comunicagdo em saude
acessivel e adequada para os usuarios do SUS. Esta carta ainda deve
conter proposta aos Ministérios da Saude e da Educagdo para a
reformulagdo da citada Portaria 285/2015, incluindo a necessidade da

producao da comunicagado em saude como critério de certificagao dos HEs.

Em resposta ao primeiro objetivo que desejava mostrar a imprescindibilidade
do desenvolvimento da comunicagdo em saude sobre as tematicas que abragcam a
Fissura Labiopalatina como fundamental para o desenvolvimento do acesso real a
saude da populagdo com anomalias craniofaciais, trouxemos os conteudos contidos
nos topicos e capitulos seguintes: topico “Falta de consciéncia sobre o processo a
Fissura Labiopalatina e seu processo de reabilitacdo”, Capitulo “Direito a Saude”;
Capitulo “Sistema Unico de Saude”; Capitulo “Comunicacéo e Informacdo em Saude”;
Capitulo “Comunicacdo em Saude”; Capitulo “Hospitais de Ensino”.

Em resposta ao segundo objetivo que desejava demonstrar as informacdes
sobre o tema da Fissura Labiopalatina disponibilizadas nos sites dos Hospital Ensino
(segundo Portaria Interministerial n°® 285/2015) inseridos no Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Saude do Ministério da Saude (CNES-MS) para oferecer
servicos de alta complexidade em Fissura Labiopalatina, apontamos respostas nos

capitulos e topicos compreendidos entre o “Panorama Normativo no Brasil”; “Centros
Especializados para o tratamento de Fissura Labiopalatina”; “Hospitais de Ensino”;
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“‘Discussao dos achados das comunicacbes em saude dos sites dos Hospitais de

Ensino”.

Por fim, respondendo o terceiro e ultimo objetivo, temo que versava sobre a
necessidade de desenvolvimento de uma carta informativa aos Ministérios da Saude
e da Educagao comunicando a atual situacédo dos sites dos HEs, alertando imediata
necessidade de desenvolvimento de comunicacdo em saude acessivel e adequada
para os usuarios do SUS, devendo ainda deve conter proposta aos Ministérios da
Saude e da Educacéao para a reformulacédo da citada Portaria 285/2015, incluindo a
necessidade da produg¢ao da comunicagao em saude como critério de certificacao dos
HEs, apontamos respostas nos capitulos e tépicos compreendidos entre o “Proposta
aos Ministérios da Saude e Educacao” e “Carta aos Ministérios da saude e da
Educacao.

Toda analise e pesquisa realizada, nos faz notar que a comunicagao em saude
€ imprescindivel ao desenvolvimento humano em todas as areas, sendo também
imprescindivel para promocao, protecao e recuperacéo da saude da populagao, sendo
instrumento frontal ao desenvolvimento da saude e constituicdo da paz. Com relagao
ao gerenciamento da Fissura Labiopalatina nota-se a necessidade de ampliar o
acesso da comunicagcdo em saude nos Hospitais de Ensino brasileiros,
particularmente aqueles que operacionalizam centros especializados no tratamento
da pessoa com esta anomalia craniofacial. Muito embora esta pesquisa tenha tomado
como base a comunicagdo em saude sobre a tematica da Fissura Labiopalatina, faz-
se necessario compreender que a comunicagdo em saude é fundamental em todas
as tematicas voltadas a area da saude, favorecendo o acesso publico a informacoes
necessarias ao desenvolvimento da sociedade. Sendo assim, o produto deste
trabalho, que se materializa na carta que devera ser encaminhada aos Ministérios da
Saude e Educacédo, tem como objetivo ampliar o acesso da comunicagdo em saude
para todas as condi¢cdes de saude que sao trabalhadas pelos Hospitais de Ensino
brasileiros, colaborando deste modo com todo o sistema de saude patrio.
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-

HOSPITAL ot REABILITACAO
x ANOMALIAS CRANIOFACIAIS
UnVERSIDADE DE SAO PaO

Oficio n°® 14/2019-SVAPEPE-CEP
Bauru, 12 de setembro de 2019.
Prezada Senhora

O projeto de pesquisa encaminhado a este Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos, denominado “Comunicagdo em saide como instrumento de
promog¢ao, protecao e recuperagao da pessoa com fissura labiopalatina.”, de autoria
de Thyago Cezar, desenvolvido sob sua orientacdo, foi analisado pela coordenadora do
Comité. Apés a verificagao, constatou-se que o mesmo nao necessita de um parecer
do Comité de Etica em Pesquisa, pois ndo envolve seres humanos. Ressaltamos que
caso haja interesse em ilustrar o trabalho com imagens de pacientes, serd necessario
submeter o projeto de pesquisa ao Comité de Etica em Pesquisa.

O pesquisador fica responsavel pela entrega do trabalho concluido na Secéo de
Apoio a Pesquisa do SVAPEPE.

A disposicao para mais informagodes.

Atenciosamente,

| /‘I" ™ =
£ adl LAAACA A £

{ \
Dra. Renata Paciello Yamashita
Coordenadora do Comité de Eticajﬂ Pesquisa em Seres Humanos do HRAC-USP

lilma. Sra
Profa. Dra. Jeniffer de Cassia Rillo Dutka
Laboratério de Fonética — HRAC/USP

Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais, Universidade de S&o Paulo
Comité de Etica em Pesquisa
Rua Silvio Marchione, 3-20 Vila Universitaria - CEP: 17.012-900 Bauru - SP
Telefone: (14) 3235-8421 e-mail: cephrac@usp.br - www.hrac.usp.br
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