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RESUMO

Trata-se de um relato de experiéncia, de abordagem descritiva e qualitativa com o objetivo de
relatar a experiéncia de uma equipe multiprofissional de residentes em Atencao Bésica e Saude
da Familia, que prestou acompanhamento a uma paciente diagnosticada com a Sindrome de
Sturge-Weber (SSW) e a partir disso abordar os principais desafios visualizados para a
efetivacdo dos direitos da Pessoa com Deficiéncia (PCD) no ambito da atencdo basica. Para o
embasamento tedrico, foram realizadas buscas nas seguintes bases de dados: SciELO, PubMed,
Lilacs, e Google Scholar, por meio dos seguintes descritores: Atengao Primaria a Satude, Direito
a Saude, Servigos de Saude para Pessoas com Deficiéncia, Sindrome de Sturge-Weber. Foram
selecionados os artigos que apresentavam dados relacionados aos tdpicos propostos, nos
idiomas inglés e portugués. De acordo com o Relatorio Mundial sobre Deficiéncia da World
Health Organization (WHO) de 2011, existem equivocos quanto a saude das PCD que levaram
muitos a acreditar que essas pessoas ndo precisam de acesso a promocao da salde e prevencao
de doencas e agravos. No entanto, a SSW demanda de acompanhamento multidisciplinar,
integral e continuado. Trata-se de uma uma doenca neurovascular rara, com caracteristica ndo
hereditaria, apresentando vasculatura anormal no cérebro, pele e olhos, trazendo diversas
complicacOes e prejuizos a qualidade de vida para os portadores e seus cuidadores. Com a
obrigacdo de dispor de uma rede especializada voltada para esse publico em especifico, o
municipio falha ao ndo possuir ofertas de cursos de atualizacdo para as equipes profissionais
das Unidades de Saude da Familia e equipes E-multi que fazem o atendimento das PCD.

Palavras-chave: Direito a Saude; Saude da pessoa com deficiéncia; Sindrome de Sturge-
Weber.
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ABSTRACT

This is an experience report, with a descriptive and qualitative approach, with the objective of
reporting the experience of a multidisciplinary team of residents in Primary Care and Family
Health, who provided follow-up to a patient diagnosed with Sturge-Weber Syndrome ( SSW)
and from that address the main challenges seen for the realization of the rights of Persons with
Disabilities (PCD) in the scope of primary care. For the theoretical basis, searches were carried
out in the following databases: SciELO, PubMed, Lilacs, and Google Scholar, using the
following descriptors: Primary Health Care, Right to Health, Health Services for People with
Disabilities, Sturge Syndrome -Weber. Articles that presented data related to the proposed
topics, in English and Portuguese, were selected. According to the 2011 World Health
Organization (WHO) World Report on Disability, there are misconceptions regarding the health
of PWD that have led many to believe that these people do not need access to health promotion
and prevention of diseases and injuries. However, SSW demands multidisciplinary,
comprehensive and continuous follow-up. It is a rare neurovascular disease, with non-
hereditary characteristics, with abnormal vasculature in the brain, skin and eyes, bringing
several complications and damage to the quality of life for patients and their caregivers. With
the obligation to have a specialized network aimed at this specific public, the municipality fails
to offer refresher courses for the professional teams of the Family Health Units and E-multi
teams that provide assistance to PWD.

Keywords: Health of people with disabilities; Right to health; Sturge-Weber Syndrome.

1. INTRODUCAO

A Lei Brasileira de Inclusdo ou Estatuto da Pessoa com Deficiéncia considera como
pessoa com deficiéncia aquela que possui de longo prazo o impedimento de natureza fisica,
mental, intelectual e/ou sensorial, cujas barreiras podem obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade se comparado as condi¢gdes das demais pessoas (BRASIL, 2023). No Art.
18 da referida lei ¢ destacado o dever do Estado (municipios, estados e Unido) em assegurar “a
atencdo integral a saide da pessoa com deficiéncia em todos os niveis de complexidade, por
intermédio do SUS, garantido acesso universal e igualitario" (BRASIL, s/n, 2023).

A partir do arcabougo legal identificamos a importancia da atengdo a saude da Pessoa
Com Deficiéncia (PCD), principalmente no nivel da Atencdo Primdria em Satde (APS),
embora também seja possivel visualizar que essa populacio ¢ “caracterizada por um complexo
multifacetado de exclusdo e privagdo coletiva, [...] 0 ndo acesso a servicos de educagdo, saude
e infra-estrutura” (SOUZA; PIMENTEL,; p. 235, 2012).

A partir dessas informagdes temos por objetivo relatar a experiéncia de uma equipe
multiprofissional de residentes em Atencdo Basica e Saude da Familia, que prestou
acompanhamento a uma paciente diagnosticada com a Sindrome de Sturge Weber (SSW) e a

partir disso abordaremos os principais desafios visualizados para a efetivacdo dos direitos da
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PCD no ambito da atengdo bésica.

2. METODOLOGIA

Trata-se de um relato de experiéncia, de abordagem descritiva e qualitativa, realizado
durante a rotina de residentes do Programa de Residéncia Multiprofissional em Atencao Basica
e Satde da Familia do municipio de Jaboatao dos Guararapes, Pernambuco, Brasil.

O caso foi abordado no més de fevereiro de 2023 durante uma das reunides técnicas
realizadas entre a equipe das Unidades de Saude da Familia (USF) e a equipe multiprofissional
do Nucleo Ampliado de Satde da Familia (NASF) - atualmente denominado e-multi -,
composta por residentes e preceptores do programa, bem como agentes comunitarios de satde
e profissionais das USF. Utilizaremos o nome ficticio Rebeca para representar a usuaria, cuja
principal demanda foi a presente condicao clinica: sinais flogisticos em hemangioma, déficit
nas atividades de vida diéria (banho, higiene bucal, alimentagdo, descanso € sono), bem como
sua patologia de base, a sindrome de Sturge Weber (SSW). Desde este periodo, até 0 momento
atual, a equipe realiza mensalmente atendimentos domiciliares, revezando o nucleo
profissional, para prestar a assisténcia necessaria a Rebeca e sua familia. Além dos
atendimentos, a equipe também realizou encaminhamentos que possibilitaram a ampliagdo do
cuidado tanto para sua genitora (e cuidadora), como para a usuaria.

De acordo com as condigdes éticas estabelecidas pela Resolu¢ao 510/2016 que trata das
Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos em Ciéncias
Humanas e Sociais, enfatiza-se que por se tratar de um relato de experiéncia realizado a partir
da vivéncia, nio houve necessidade de submeter ao Comité de Etica em Pesquisa.

Para o embasamento teorico, foram realizadas buscas nas seguintes bases de dados:
SciELO, PubMed, Lilacs, e Google Scholar, por meio dos seguintes descritores: Atencao
Primaria a Saude, Direito a Satde, Servigos de Saude para Pessoas com Deficiéncia, Sindrome
de Sturge-Weber. Foram selecionados os artigos que apresentavam dados relacionados aos

topicos propostos, nos idiomas inglés e portugués.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Sabe-se que a saude no Brasil é um direito de todos e dever do Estado conforme
preconizado na Constituicdo Federal de 1988 (CF/88) e deve ser: “Art. 196. [...] garantido
mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos para sua promogéo, protecéo e

recuperacdo” (BRASIL, s/n, 2023). Essas informacdes sdo reiteradas atraves da Lei Orgénica
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da Satde (Lei 8080/90) e destaca que “Art. 2° A saude ¢ um direito fundamental do ser humano,
devendo o Estado prover as condi¢des indispenséaveis ao seu pleno exercicio” (BRASIL, s/n,
2023). Tais deveres apresentados nas legislacdes também sdo atribuidos aos municipios, ndo
somente da Unido. No entanto, encontramos desafios para sua efetivagdo, principalmente
quando fazemos o recorte do acesso a saude para pessoas com deficiéncia.

Desse modo, a CF/88 ressalta que compete aos trés poderes o cuidado a salde e
assisténcia, protecdo e garantia das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 1988). Em 2002, o
Ministério da Saude instituiu a Politica Nacional de Saide da Pessoa com Deficiéncia, por meio
da Portaria n°® 1.060/02 que tem por finalidade reconhecer a importancia de responder as
complexas demandas que envolvem a salde da pessoa com deficiéncia no Brasil.

E importante deixar claro que, a deficiéncia é uma condigdo permeada por aspectos
historicos, culturais e sociais “que produzem um quadro de exclus&o social e dificultam o acesso
aos direitos basicos, expondo-os a maiores situagdes de vulnerabilidade” (FARIAS et. al., p.
1540, 2023). A deficiéncia, portanto, é uma questdo de direitos humanos, visto que na maioria
dos casos as PCD tém seus direitos negados, encontrando impedimentos quanto ao acesso
igualitario a saude, educagdo, emprego e/ou participacdo politica, devido meramente a sua
condicdo. Além disso, tais pessoas constantemente estdo sujeitas a violacdes fisicas, verbais,
sexuais, preconceito e desrespeito, perdem sua autonomia ou s@o consideradas incompetentes
devido a sua deficiéncia (WHO, 2011).

De acordo com o Relatério Mundial sobre Deficiéncia da World Health Organization
(WHO) de 2011, existem equivocos quanto a salde das PCD que levaram muitos a acreditar
que essas pessoas ndo precisam de acesso a promocao da saude e prevencdo de doencas e
agravos. Os dados mostram que existem diferencas minimas entre o indice de imunizacéo de
PCD, ou seja, estes individuos tendem a receber menos servicos de avaliacdo e prevencao.
Existe também outro agravo, “as mulheres com deficiéncias sdo menos avaliadas em relagdo a
canceres de mama e colo do utero do que as ndo deficientes (WHO, p.63, 2011). Ha outros
dados relevantes também, mas nos deteremos por fim quanto a questdo do tratamento
odontoldgico para PCD, o referido relatério indica que a saide bucal de um expressivo nimero

de PCD é precéria, bem como o0 acesso aos cuidados odontolégicos sdo limitados:

Uma pesquisa australiana sobre tratamento dentério de criangas com deficiéncia
concluiu que ndo eram atendidas as necessidades relativas a tratamentos simples de
41% do universo pesquisado (81). Uma pesquisa sobre o uso de servicos de assisténcia
médica bucal por criancas de Lagos, na Nigéria, concluiu que aquelas com "ciéncias"
ou com menores condi¢cBes socioecondmicas ndo usavam adequadamente 0s
consultorios odontoldgicos (84) (WHO, p.64-65, 2011).
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Direcionando o debate para o &mbito da APS, que é considerada a porta de entrada do
SUS, ou seja, onde ocorre - ou deveria - 0 acompanhamento vacinal, odontolégico, domiciliar
e/ou individual do usuario na Unidade de Salde da Familia, identificamos diversos entraves.
Inicialmente, devemos destacar que a APS se orienta pelos principios da universalidade,
acessibilidade, continuidade do cuidado, integralidade da atencdo, responsabilizagéo,
humanizagdo e equidade (BRASIL 2023). No entanto, quando se trata da Pessoa com
Deficiéncia as praticas de promocao e assisténcia a saide nos servicos da APS sdo insipidas:

Investigando os principais entraves e desafios para o funcionamento eficaz do apoio
matricial, Hirdes (2015) demonstrou dificuldades no sistema de referéncia na rede de
atencdo a salde; a auséncia de diretrizes claras, construidas conjuntamente entre
especialistas, generalistas e gestores; a sobrecarga de trabalho e auséncia de
reconhecimento e suporte por parte da gestdo. Adicionalmente, Silva (2011) apontou
o numero insuficiente de profissionais apoiadores, a baixa coesdo, comunicacio e
integracdo entre as distintas especialidades e profissdes e a falta de capacitagéo
permanente. Por fim, Jorge et. al. (2015) reportaram a deficiéncia de espaco fisico
para realizacdo das reunides, a terceirizacao dos profissionais, a formacdo biomédica
dos profissionais da atengdo primaria, e a desarticulacdo das politicas publicas,
produzindo obstaculos a autonomia do sujeito e sua reabilitacdo (Grifo nosso)
(AMORIM et. al., p.229, 2018).

Desse modo, identificamos diversos fatores que justificam - ou ndo - a falta de cuidado
e/ou o cuidado insuficiente da rede para a PCD. Diante da vivéncia na APS, também podemos
destacar que para além desses elementos citados anteriormente, visualizamos também a
negativa dos profissionais de cuidarem desses pacientes, ainda que alguns deles possuam
demandas que sejam voltadas para a atencdo especializada, alguns servicos e acdes sdo
realizadas apenas pela atencdo primaria. Daqui em diante, trataremos do relato de caso da
usuaria Rebeca (nome ficticio), 22 anos, diagnosticada com sindrome de Sturge-Weber e

paralisia cerebral, moradora do municipio de Jaboatdo dos Guararapes.

3.1 A Sindrome de Sturge Weber (SSW)

A SSW é uma doenca neurovascular rara (1:50.000), com caracteristica ndo hereditéaria,
apresentando vasculatura anormal no cérebro, pele e olhos (THOMAS-SOHL; VASLOW;
MARIA, 2004; YEOM; COMI, 2022). A malformacdo vascular capilar facial também é
conhecida como "mancha vinho do porto™ ou "nevus flammeus" e geralmente é vista no
territorio do nervo trigémeo, através de imagens de ressonancia magnética com contraste
(HASSANPOUR et. al., 2021). A sindrome de Sturge-Weber também é chamada de
angiomatose encefalotrigeminal. Pacientes com SWS tém perfusdo cerebral prejudicada e

correm alto risco de acidente vascular cerebral (AVC) venoso e episodios semelhantes a AVC,
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convulsdes e dificuldades motoras e cognitivas, bem como vasos sanguineos anormais no olho
e glaucoma (YEOM; COMI, 2022).

O curso neuroldgico da patologia é altamente variavel e imprevisivel, podendo acarretar
em convulsdes, enxaquecas, hemiparesia flutuante, atraso no desenvolvimento, depressao,
problemas comportamentais e episodios semelhantes a acidentes vasculares cerebrais. As
principais consequéncias destas manifestagdes incluem deficiéncias cognitivas e disfungdo
comportamental com problemas de atencdo, dificuldades de aprendizagem e flutuagdes de
humor (BACHUR, COMI, 2013). As convulsfes na SSW geralmente tém inicio nos primeiros
2 anos de vida, sendo mais comum as crises focais, que consistem em movimentos motores
clénicos (ARZIMANOGLOU; AICARDI, 1992; BACHUR; COMI, 2013).

Embora conhecida ha mais de um século, sua histdria natural ainda é pouco conhecida
e seu curso clinico é imprevisivel. Devido a sua raridade e complexidade, muitos médicos
desconhecem a doenca e suas complicacdes. (DE LA TORRE, et. al., 2018). Atualmente, existe
uma grande limitagéo do tratamento de SWS, pois ndo ha diretrizes consensuais para o cuidado
e vigilancia de individuos afetados com SWS, nem uma compreensao fisiopatologica clara de
por que a doenca progride (DE LA TORRE, et. al., 2018). O quadro convulsivo, por exemplo,
com inicio precoce e alta frequéncia de ocorréncias, vem se associando a alteragdes cognitivas,
sugerindo que o controle e prevencdo sdo fundamentais no prognostico do paciente
(ALKONYI, et. al., 2011).

Outro ponto importante a ser ressaltado é a qualidade de vida de pessoas que possuem
0 diagnostico de SSW, visto que além das complicacdes da doenca, ainda convivem com o
estigma envolvendo a aparéncia. Da mesma forma, os cuidadores sofrem com sobrecarga, falta
de tempo e com 0 comportamento das pessoas para com os individuos que convivem com SSW
(ABLETT; THOMPSON, 2016). Sendo assim, a patologia traz a necessidade de um cuidado
integral e descentralizado, contando com profissionais capacitados e humanizados que auxiliem

no enfrentamento destes processos.

3.2 Detalhamento do caso

Em visita realizada em domicilio pela equipe de residentes da APS e agente de salde
da area adscrita, em fevereiro do decorrente ano, a genitora da jovem informou que nao teve
condigdes de saude para continuar levando-a para o tratamento, pois, a jovem é totalmente
dependente na locomocdo e ela (cuidadora), encontra-se em investigacdo diagnostica para
fibromialgia, por essa razdo, sente muitas dores e necessita de auxilio para realizar as atividades

de cuidados pessoais da jovem, bem como da locomocao, quando necessario.
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Totalmente dependente nas Atividades de Vida Diaria (AVD), como comer, tomar
banho, realizacdo de higiene bucal, vestir e despir; e Atividades Instrumentais de Vida Diaria
(AIVD), como preparar refeicdes, fazer compras, arrumar a casa, tomar medicamentos, usar
telefone, Rebeca também ndo se comunica por meio da linguagem e tem poucas expressoes,
ndo responde a estimulos verbais, faz apenas movimentos oculares. A genitora relata que a
jovem brinca (sorri) e se move (arrasta-se) no leito. Apresenta contraturas nos membros
inferiores e superiores; hemangioma em face e hiperplasia gengival. Se alimenta por via oral,
preparada e oferecida pela cuidadora. N&o apresenta restrices alimentares, no entanto, por
vezes apresenta dificuldade para deglutir. A rede de apoio é fragilizada e a Unica renda da
familia € o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) em nome da jovem. Rebeca faz uso de
carbamazepina de 12h/12h e néo esta sendo acompanhada por nenhum outro servico, alem das
visitas da equipe multiprofissional do NASF.

A equipe da USF realizava monitoramento continuo da jovem, no entanto, deixou de se
fazer. A cirurgid dentista da unidade relata ndo se sentir segura para realizar procedimentos na
jovem, pelo alto risco de hemorragia. Ja a médica e enfermeira dizem ja ter tentado todas as
possibilidades de cuidado.

Em discussao entre equipe NASF e residentes, foi construido o Plano Terapéutico
Singular (PTS) de Rebeca, onde foi tracado metas de curto e meédio prazo, considerando o
prognostico da usuéria e possivel indicacéo para cuidados paliativos.

O cuidado paliativo é definido pela World Health Organization, como uma abordagem
que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas
ameacadoras a continuidade da vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento (WHO, 2016).
E as equipes da APS tém papel importante na oferta desses cuidados por estarem mais proximas
dos usuarios que os servicos especializados, podendo ofertar tratamento digno, humanizado,
respeitando a individualidade, a autonomia do usuério e dos principais envolvidos no cuidado
(SILVA, 2014).

Sendo assim, foi ofertado desde acolhimento e escuta ativa a cuidadora, cuidados em
salde e alivio de dor utilizando-se das Praticas Integrativas e Complementares em Saude (PICS)
- auriculoterapia, como encaminhamento a médico especialista para investigar quadro de dor
crbnica; orientacdo de cuidado de Rebeca no leito visando conforto da mesma e retardando e/ou

evitando agravos.

4. CONSIDERACOES FINAIS

Diante do exposto entendemos as limitagdes dispostas aos profissionais da rede no
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quesito da atencdo e cuidado a pessoa com deficiéncia. Com a obrigagdo de dispor de uma rede
especializada voltada para esse publico em especifico, o municipio falha ao ndo possuir ofertas
de cursos de atualizac¢do para as equipes profissionais das USF e equipes NASF que fazem o
atendimento das PCD. Elencamos também a falta de profissional e sobrecarga daqueles que
estdo atuando na APS a mais tempo.

O objetivo deste trabalho ndo ¢ justificar e/ou julgar as agdes de nenhum profissional,
no entanto, cabe ressaltar também a falta de humanizacao ao cuidar de casos que envolvem a
deficiéncia do individuo, ainda mais se essa deficiéncia requerer da rede de apoio e saide uma
atengdo mais focalizada e enfatica. E evidente que muitos profissionais, por inimeros motivos,
ndo se encontram habilitados para oferecer o cuidado integral da PCD seja no manejo clinico
ou simplesmente por ja possuirem um “olhar treinado” sob aquela situagdo, que ja ndo mais
desperta seu interesse por se tratar de apenas mais um caso do territorio, deixando de lado a
individualizacao do sujeito, ou seja, o usuario do servigo € visto como a doenga, sindrome e/ou
deficiéncia e ndo mais como uma pessoa que possui direitos e deve dispor da dignidade humana.

Em 2015 foi regulamentada a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), que visa promover e assegurar o exercicio dos direitos e
liberdade da PCD, visando sua inclusdo e cidadania (Brasil, 2023). Embora essa legislagao seja
um avango para a garantia de direitos dessas pessoas, ¢ necessario reafirmar a importancia de
politicas publicas que sejam efetivas e de fato cumpram com suas disposigoes legais, garantindo

0 acesso universal e igualitario a saude.
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