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Politica de atengio a fissura labiopalatina:
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a emergéncia do Centrinho de Salvador, Bahia

| " Sonia Cristina Lima Chaves, 2 Laedson Carlos Moreira da Silva,

3 Ana Maria Freire de Lima Almeida |

Resumo: Analisou-se a emergéncia do enfrentamento
das fissuras labiopalatinas na Bahia entre 1990 e 2000,
em estudo exploratério da emergéncia do Centro de
Reabilitagao de Anomalias Craniofaciais da Bahia,
utilizando a andlise do espago social, dos agentes e seus
capitais, segundo Bourdieu (2014). Foram conduzidas
entrevistas semiestruturadas, andlises de relatérios e de
documentos oficiais. O estudo revelou que a criagao do
“Centrinho” em Salvador-BA, resultou de condigoes de
possibilidade de financiamento de alta complexidade,
associado 4 conjungdo de disposi¢oes distintas dos
diferentes agentes fundadores. Nesse espaco, coexistem
especialistas na reabilitagao e disputas sobre a defini¢cio do
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Introdugao

As fissuras labiopalatinas sio alteracbes faciais de origem embrioldégica, que
resultam da falta de fusio dos processos nasais mediais entre si, e desses com os
processos maxilares (MELGACO etal., 2002). A etiologia estd associada a fatores
genéticos (consanguinidade, mulheres com idade avancada e heranca genética),
sobretudo os relacionados ao préprio individuo (mutagdes e polimorfismo). A
hipétese ¢ que os fatores genéticos interagem com fatores ambientais (a caréncia
nutricional, o etilismo e o tabagismo), desenvolvendo as fissuras, principalmente
nos portadores de polimorfismos genéticos que demonstram fragilidade em
relagdo a esses fatores (SOUZA-FREITAS et al., 2004; BOYLE et al., 2010).

Constituem a malformagdo craniofacial mais comum da regido orofacial
de humanos recém-nascidos vivos, com prevaléncia maior que a sindrome
de Down (MARTELLI et al., 2010; AQUINO et al., 2011). A prevaléncia
mundial é em torno de um caso para cada 650 individuos, ou seja, 1,53 por mil
nascidos vivos (WEHBY; CASSELL, 2010). No Brasil, estudos apontam que a
prevaléncia varia de 0,19 a 1,54 por mil nascidos vivos (DI NINNO et al., 2011).
Etnicamente varia de acordo com o grupo humano (africanos: 0,3; europeus:
1,3; asidticos: 2,1; indios norte-americanos: 3,6). Parece haver predominincia
no sexo masculino, do tipo unilateral e pelo lado facial esquerdo (MARTELLI et
al., 2010; DI NINNO et al., 2011).

Os custos da atengio a satide nessa drea sao elevados no mundo e também
no Brasil, chegando a atingir acentuados niveis de complexidade (HOROVITZ
et al., 2005; WEHBY; CASSELL, 2010), pela necessidade da reabilita¢io,
que inclui vdrias intervengoes cirdrgicas ao longo da vida e acompanhamento
do crescimento e desenvolvimento facial e fonoaudioldgico. As interven¢oes
para o enfrentamento deste problema no mundo sao realizadas em centros
especializados ou hospitais publicos e privados, a depender da politica de
saide de cada pais. Existem organizag¢oes internacionais nao governamentais,
presentes em 87 paises, desenvolvendo uma rede de parcerias para intervir
nesse tipo de anomalia, que estao ligadas 2 Rede Global de Pesquisa em Satde
Materno-Infantil, criada em 1999, numa parceria entre a Fundagao Melinda
e Bill Gates, o National Institute of Health (NIH) e o National Institute of
Children and Human Development (NICHD), segundo HRAC-USP (2004).

Alguns estudos apontam que os mutirdes médicos desenvolvidos por essas
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organiza¢des ndo governamentais podem auxiliar no enfrentamento parcial do
problema (MURRAY et al., 1997; MENDOZA, 2009).

No Brasil, o enfrentamento se iniciou em 1967, quando o primeiro Centro
de Reabilitagio de Anomalias Craniofaciais (CRAC) foi criado em Bauru, Sao
Paulo. Hoje existem no Brasil 28 centros de aten¢ao as anomalias orofaciais,
a maioria vinculada a institui¢cdes hospitalares e entidades filantrépicas
(MONLLEO; GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006; BRASIL, 2016), como € o caso
do centro localizado na Bahia.

A Bahia apresenta alta prevaléncia de casos de fissura labiopalatina em relacio
aos dados de prevaléncia mundial e nacional. Em 2001, apresentou 1,86 caso
notificado a cada mil nascidos vivos. Em 2005, foram 2,33 e em 2010 foram
4,1 por mil nascidos vivos (BRASIL, 2013). Para seu enfretamento no estado
foi criado, no ano de 1997, o Centro de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais
(Centrinho de Salvador-BA), vinculado as Obras Sociais Irma Dulce (OSID). A
OSID tem sua origem nos anos 1949, quando Irma Dulce, a “Bem-aventurada
Dulce dos Pobres”, beatificada pela Igreja Catdlica em 2011, criou um abrigo
para doentes resgatados das ruas de Salvador e iniciou entdo a consolidagio da
instituigao (OSID, 2014).

Os estudos revisados descrevem o surgimento e desenvolvimento desses centros
de referéncia para o tratamento da pessoa com fissura labiopalatina no Brasil
(HRAC-USP, 2004; MONLLEO; GIL-DA-SILVA-LOPES, 2006). Entretanto,
as razdes da sua emergéncia nas conjunturas especificas sao pouco investigadas.
H4 auséncia de trabalhos que tratem sobre os agentes, as institui¢des e as razoes
que conduziram a implementagiode uma resposta formalizada do Estado no
Brasil e na Bahia, em particular. Cabe investigar as condi¢des de possibilidade
que permitiram a origem do centro em uma organizag¢o nao estatal e nio ligada
diretamente a uma universidade, como ¢ o caso do modelo baiano.

No presente estudo, considerou-se politica de saide como a¢io do Estado
através de uma resposta social organizada frente a necessidades de satde
demandadas por determinados grupos. Essa resposta social ocorre no interior
de espagos sociais, onde o objetivo é compartilhado pelos agentes engajados
na luta. O conceito de espaco social se refere a um espago de relagoes de forga
entre agentes e institui¢des, engajados em lutas concorrentes em torno de um

objetivo comum (PINELL, 2011) — neste caso especifico, o enfrentamento
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da fissura labiopalatina. Dentro do espaco social “em defesa da pessoa com
fissura labiopalatina”, articulam-se agentes e institui¢des de diversos campos,
especialmente do campo médico, cientifico, religioso, burocrdtico e politico,
além de um espago associativo, engajado na luta pela organizagao da resposta ao
agravo no Brasil. O campo ¢ um espago social com maior autonomia relativa,
com leis préprias, onde os agentes nele engajados compartilham disposi¢oes
comuns de percepgao e apreciagao do mundo social, as quais foram incorporadas
na histéria desse campo em particular (BOURDIEU, 1996).

Por outro lado, esses agentes oriundos de diferentes campos possuem diversas
espécies de capital, como actimulos, energia social, que sdo as principais formas
de poder utilizadas pelos mesmos ao interior dos espagos de luta (PINELL,
2011; BOURDIEU, 2014). Destacam-se o capital cultural, constituido por
um conjunto de bens simbdlicos relacionados aos conhecimentos incorporados
via origem familiar e capital escolar com os efeitos dos titulos outorgados pelo
Estado, e diferentes outros tipos de capital especifico, como o capital médico,
cientifico, burocrdtico do tipo administrativo, politico e o religioso. Todos esses
sdo tipos de acimulo ao interior de seus respectivos campos que podem ser
convertidos em capital simbélico, que consiste na transforma¢io de uma espécie
qualquer de capital em reconhecimento legitimo pelos demais agentes no espago
(BOURDIEU, 1996; PINELL, 2011). Assim, a estrutura desse espago social de
luta em defesa da pessoa com fissura labiopalatina, onde as diversas institui¢oes
e agentes engajados pertencem a diferentes campos, com capitais acumulados
desigualmente e interesses em jogo, pode resultar em formas distintas de
emergéncia e implementagio da politica, como resposta social organizada.

Nesse sentido, o objetivo deste estudo foi analisar, numa perspectiva sociolégica
das politicas de satde (PINELL, 2011), a emergéncia do Centro de Reabilitagao de
Anomalias Craniofaciais do Hospital Santo Antdnio, em Salvador-BA, vinculado
as Obras Sociais Irma Dulce (OSID), conhecido como “Centrinho”, como
intervengdo publica de cardter filantrépico. Além disso, buscou-se caracterizar
o processo histdrico e as condi¢des de possibilidade da resposta social as fissuras
labiopalatinas, identificar os principais agentes fundadores do Centrinho, bem
como suas trajetérias e inser¢ao em distintos campos sociais, apontando possiveis

questdes em disputa nesse espago social no Brasil.
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Metodologia

Este foi um estudo exploratdrio, sécio-histdrico, sobre a emergéncia de uma
politica publica para enfrentamento de um agravo de saide no periodo entre
1990 e 2000, através da andlise do caso do Centro de Reabilitagio de Anomalias
Craniofaciais do Hospital Santo Anténio na Bahia (Centrinho), tendo como
base algumas categorias analiticas do referencial tedrico de Pierre Bourdieu
(1996; 2014), especialmente nos conceitos de campo e espago social e os
diferentes tipos de capital dos agentes. Os estudos de Patrice Pinell (2011), de
andlise socioldgica de politicas publicas de sadde, auxiliaram na abordagem dos
“espagos de luta”. Cabe destacar que este estudo nao pretendeu abordar todas as
categorias analiticas do sociélogo francés e tratou de fatos recentes na conjuntura
p6s-constituinte brasileira.

Nesse espago social os agentes e institui¢des possuem interesses especificos,
onde o habitus é compartilhado, comum entre os mesmos. O habitus, segundo
Bourdieu (1996; 2014), ¢ um sistema de disposi¢bes socialmente incorporadas
que produz modos de perceber, fazer e pensar, que leva o agente a agir de
determinada forma em uma circunstincia dada, refletindo a tomada de posigao
no espago de luta.

O campo burocrdtico é o espago onde os agentes do Estado formulam as
politicas e o discurso do universal como uma referéncia obrigatéria aos valores de
interesse a0 bem comum, onde o “interesse pelo desinteresse” é recompensado por
ganhos simbdlicos, de reconhecimento (BOURDIEU, 2014). O campo religioso
¢ aquele onde a ideia de caridade ¢ estimulada e vista como a a¢o de amparo
gratuito ao proximo (principalmente os desvalidos) em nome da salvagao ou de
Deus, feito de uma pessoa para outra sem associagao ou intermedidrio (SOUZA;
BARRETO, 2011). Assim, as disposi¢oes religiosas dos agentes situados no campo
s3o inculcadas e podem existir de forma inconsciente, o habitus, influenciando as
tomadas de posi¢ao nesse espago de luta (BOURDIEU, 1996).

Para analisar os capitais dos agentes e identificar os individuos do processo
de fundagio do Centrinho, foram realizadas entrevistas semiestruturadas com
os agentes que participaram do projeto e sua implementagio inicial (n=6), de
acordo com a técnica da bola de neve (quadro 1). O roteiro de entrevista incluiu
as categorias analiticas prévias como origem social, tipos de capital dos agentes

(cultural, cientifico, médico, burocrdtico do tipo administrativo e simbdlico),
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participagdo nos distintos campos (especialmente politico, médico, burocritico
e religioso), condi¢oes de possibilidade histérica, incluindo os antecedentes da
politica e visao sobre o agravo, estratégias de tratamento e possibilidades de
intervengdo. As principais perguntas no roteiro foram relacionadas a formacao
e trajetoria profissional, origem familiar (escolaridade e profissao dos pais e
avods), participagao politica de qualquer natureza ou na causa das pessoas com
fissura labiopalatina.

Num segundo momento, perguntou-se a cada um deles sobre como e quando
se iniciou o trabalho com fissura labiopalatina, como o agente compreendia
a histéria do servico na Bahia e a identificagiao dos principais fundadores, as
formas de financiamento passada e atual do servigo. As questdes relacionadas ao
trabalho multiprofissional, uso de protocolos e suporte material e instrumental
para desenvolvimento das atividades de reabilitagao dos pacientes com fissura
labiopalatina também foram incluidas. O processo histérico da resposta social
brasileira as fissuras labiopalatinas nesse periodo foi caracterizado a partir da
busca nos documentos-base do Ministério da Satde e outros artigos e teses
publicados sobre o tema.

As entrevistas foram gravadas e transcritas. Todas as entrevistas foram
realizadas por um tnico pesquisador. Foram analisados os curriculos Lattes
disponiveis dos agentes, com o objetivo de construir a trajetdria profissional,
aferir seus distintos capitais, especialmente o cientifico, burocrdtico do tipo
administrativo e médico e a posi¢ao ocupada a época da fundagio do Centrinho,
além dos documentos institucionais e reportagens de jornais do periodo da
emergéncia do servico (1996 até 1999). Foi conduzida andlise temdtica de
contetido das entrevistas e demais documentos a luz das categorias analiticas
apresentadas no marco teérico, incluindo a caracterizagio do espago de luta
na origem dessa resposta na Bahia, as condi¢oes de possibilidade histéricas, os
distintos capitais dos agentes fundadores, suas disposi¢oes, posi¢ao e tomadas de
posi¢ao em torno da emergéncia do servico.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Satde Coletiva da Universidade Federal da Bahia (registro n° 475.555-CEP-ISC).
Todos os entrevistados assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
com aprovagdo da divulgagio do seu nome e contetido das entrevistas, e obteve-

se também a anuéncia institucional.
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Quadro 1. Relagio de agentes entrevistados, especialidade e participagao no espago
social na emergéncia da Centrinho de Salvador-BA, 1997

Agente Formagao profissional e Participagao Curriculo
d Latt
cargo ocupado Fundadores Implementagao artes
inicial
Maria Conceigao cirurgia-dentista NAO SIM SIM
Freitas ortodontista
Maria Rita Veloso técnica assistente NAO SIM NAO
administrativa
Paulo Plessin médico cirurgido pldstico NAO SIM SIM
Roberto Azevedo cirurgido-dentista NAO SIM SIM
bucomaxilofacial
Taciano Campos médico cirurgido geral/ SIM SIM NAO
dire¢ao médica
Tlio Azevedo médico anestesista/ SIM SIM SIM
coordenador

Fonte: elaboragio prépria.

Resultados

Os agentes fundadores e seus distintos capitais
Os agentes reconhecidos como fundadores do Centrinho da Bahia foram Tulio
Azevedo, Taciano Campos e Maria Rita Lopes Pontes.

Tulio Azevedo ¢é reconhecido pelos entrevistados como o principal articulador
e fundador do Centrinho de Salvador na Bahia. Médico anestesista, foi integrante
de organizages estudantis durante a ditadura militar, filiado ao Partido dos
Trabalhadores (PT) desde 1988. De familia tradicional do interior da Bahia, em
1990 formou-se em Medicina pela Escola Bahiana de Medicina e Satide Pudblica
(EBMSP), na qual se tornou professor. Fez pés-graduagao em Sao Paulo, onde
conheceu em 1996 o “Centrinho” de Bauru-SP, e seu fundador José Alberto de
Souza-Freitas. Na mesma época, j4 como membro das Obras Sociais Irma Dulce
(OSID), Tilio Azevedo conheceu o Centro de Reabilitagio e Preven¢io de
Deficiéncias (CRPD), e um fato marcante em sua vida ocorreu, conforme relato:

[...] esqueceram propositadamente, talvez por saberem que eu era médico, uma
crianga com menos de um ano na carroceria do meu carro. Eu abri e vi que era uma
crianga fissurada. J4 era grandinha, deveria ter uns oito meses. Era uma fissura
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598 labial, no era palatal e era unilateral. Af tudo foi efervescendo, as minhas ideias
de realmente montar o Centrinho. [...]. (Ttlio Azevedo, médico e coordenador do
Centrinho 4 época da fundagio).

Esse agente possufa um conjunto de disposi¢oes politicas e alto capital global
acumulado (cientifico, médico e politico), que lhe permitiram estabelecer uma
rede de relagBes e ter protagonismo no processo de implantagio dessa institui¢ao

de cardter filantrépico na Bahia, conforme relatou durante a entrevista:

| Sénia Cristina Lima Chaves et al. |

O Centrinho foi fundado e se manteve 14 na OSID e ndo em outro lugar, porque eu
era docente da Escola Bahiana de Medicina do ponto de vista académico, e profis-
sional trabalhava na Irma Dulce, era onde estavam meus dois mundos. Como eu tive
essa oportunidade de conhecer Bauru e fazer o mestrado na UNESP, eu fiz uma rede
de relacionamento muito forte em Bauru-SP. Mas o Taciano também ¢ o brago po-
litico das Obras com a secretaria. Evidente também que o nome Irma Dulce ajudou.

[...]. (Tulio Azevedo, médico e coordenador do Centrinho 4 época da fundagio).

Taciano Campos, o articulador, foi “brago direito” de Irma Dulce e também
de Maria Rita Lopes Pontes, atual superintendente das Obras Sociais Irma Dulce
(OSID). Graduou-se em Medicina pela Universidade Federal da Bahia em 1964,
fez residéncia em cirurgia geral, tendo falecido em 2015. Quando ainda era
residente em cirurgia, colaborou com a OSID por influéncia de seu preceptor,
Gerson Mascarenhas, diretor da instituicido a época da ditadura militar,
posteriormente afastado dessa fungio, que Taciano Campos assumiu em 1972,
ainda que sem disposi¢bes para o campo politico. A partir dos argumentos de
Tulio Azevedo, de que o servigo para a reabilitagao da fissura labiopalatina seria
inovador em todo o Norte e Nordeste, Taciano Campos foi quem apresentou a
proposta a superintendente da institui¢ao.

Gragas ao Tulio foi um casamento fécil a parceria entre Bauru-SP e a OSID [...] O
Ttlio foi o pai da crianga. (Taciano Campos, diretor médico do Hospital a época da
fundag¢io do Centrinho).

Observa-se que o agente fundador Taciano Campos possufa um capital global
acumulado burocritico do tipo administrativo, filantrépico do tipo religioso e
grande capital simbélico ao interior da institui¢ao, que permitiu sua intermediagao
para aprovagio da implantagdo do servigo por parte da superintendente.

A criagao do Centrinho também se relacionou ao fato de a OSID jd ter,
a época, interesse em ofertar servico de alta complexidade, pela melhor

remuneragio no Sistema Unico de Saide (SUS). Isto poderia ocorrer pela

Physis Revista de Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, 26 [ 2 ]: 591-610, 2016



cirurgia de queiloplastia do palato e outros procedimentos nesse grupo, desde
1993(BRASIL, 1993; BRASIL, 1994).

Maria Rita se prop6s a olhar o servigo e gostou muito. Entdo se encaminhou uma
parceria com Bauru, que ¢ referéncia mundial [...]. Entdo fizemos isso, o pessoal de
Bauru veio para Salvador fazer cirurgias e o pessoal daqui ajudava. Depois, dois pro-
fissionais daqui foram para Bauru treinar 14. (Taciano Campos, diretor médico do
Hospital 4 época da fundagio do Centrinho).

A agente fundadora, Maria Rita Lopes Pontes, sobrinha de Irma Dulce e
superintendente da organizagdo, possufa um alto capital global acumulado
(filantrépico, simbdlico e administrativo). Foi a partir da sua aprovagio e da
parceria iniciada com o Centrinho de Bauru-SP, que ocorreu a fundagao do
Centrinho baiano em 1997. O servigo passou a funcionar de forma improvisada
no Centro de Reabilita¢io e Prevencio de Deficiéncias (CRPD) da OSID, tendo
Tulio Azevedo como primeiro diretor.

No principal relatério que garantiu o credenciamento para a alta complexidade,
pode-se observar a descrigdao dos casos clinicos, mas também uma transmissao
de forte carga emotiva denotada pela exaltagao do altruismo e capital simbélico
representado por Irma Dulce. Em uma das pdginas do relatério, faz-se referéncia
a frase “ninguém me quis, alguém me aceirou”, que reforga o papel social e religioso
da institui¢ao.

Concretamente, o financiamento foi garantido em parte com recursos do
Banco Nacional de Desenvolvimento Econémico e Social (BNDES), através
do convénio do Sistema Integrado de Administra¢ao Financeira do Governo
Federal (SIAFI) n° 331862 (6915/97), da ordem de R$ 53.614,13, para aquisi¢ao
de equipamentos, e do Convénio SIAFI n° 328310 (4099/97), da ordem de R$
120.513,24, para aquisi¢ao de material diddtico e reforma. Outro financiamento
ocorreu entre 1998 e 1999, proveniente de convénio entre a Fundagao Banco

do Brasil e a OSID, que custeou a construgiao do novo espago sede atual do

Centrinho Salvador-BA.

As condigdes histéricas de possibilidade
e as redes de relagoes

O estudo revelou que a principal condigao de possibilidade do nascimento
do servico voltado para as anomalias orofaciais na Bahia esteve relacionada a

formula¢ao da lei que deu origem ao SUS. A Lei n° 8080/90 e a Lei Orgéinica
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da Assisténcia Social (LOAS) possibilitaram iniciativas em prol do “espaco social

em defesa da pessoa com FLP”, como, por exemplo, a incorporagio da fissura

labiopalatina (FLP) na alta complexidade pelo SUS, a criagio de mecanismos

de pagamento para corregdo de FLP e a realizagio de implante dentdrio Gsseo-

integrado na tabela do Sistema de Informag¢oes Hospitalares (SIH/SUS) em 1993
(BRASIL, 1990; 1993a; 1993b). Os principais fatos estao resumidos no quadro 2.

Quadro 2. Principais fatos no campo burocrdtico, cientifico e espago associativo com

relagdo a politica de enfrentamento da fissura labiopalatina com provével repercussao

na funda¢io do Centrinho de Salvador-BA

1990 1993 1994/95 1997 1999 2000

Lei 8080/90 |Lein° 8.742/93 | Normas de Fundagio do | Consolidagao | Publicagio do
(dispde sobre | (Lei Organicada | credenciamento | Centrinho de | da Rede de documento
o Sistema Assisténcia Social) | para a prestagio | Salvador-BA referéncia no Global
Unico de de servigos de tratamento de | Strategies to
Saude - SUS) | Decreto n° 914 reabilitacao II Encontro deformidades | Reduce the

(Politica Nacional | de pessoas Nacional de craniofaciais Health-care

para Integragio | com fissura Associagese | (RRTDCF) Burden of
Fundagio das Pessoas com | labiopalatina | Coordenadores Craniofacial
da American | Deficiéncia) de Portadores | Implante Anomalies
Cleft Palate- I Encontro de Lesoes coclear no SUS | (WHO,2000)
Craniofacial | Incorporagio Nacional de Ldbio-palatais
(ACPA) do tratamento Associagoes e Deficiéncia Decreto

de fissura de Pais e Auditiva (Rede | n° 3.298

labiopalatina Portadores Profis) (regulamenta a

na Alta de Lesoes Lei n° 7853/89-

Complexidade Labiopalatais | Eurocleft Integragio

e mecanismos eIV Encontro | Project da pessoa

de pagamento Nacional de portadora de

de corregoes de Coordenadores deficiéncia)

fissuras na tabela | (Rede Profis)

do SIH/SUS Lei 9.790/99

(dispoe sobre

I Congresso Organizagbes

Multidisciplinar e da Sociedade

Multiprofissional Civil de

de Bauru-SP Interesse

Publico).

Fontes: Legislagdao Brasileira, WHO/OMS, organiza¢des nio governamentais e site da rede

Profis (disponivel em: www.redeprofis.com.br).
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Em 1994, foram instituidas as normas de credenciamento para as instituicoes
que prestavam o servigo de reabilitagio de pessoas com fissuras labiopalatinas
(BRASIL, 1994); em 1999, iniciou-se a consolidacio da Rede de Referéncia no
Tratamento de Deformidades Craniofaciais (RRTDCF) (BRASIL, 1999a). A
maioria dos centros de referéncia do pafs foi criada a partir de 1993, apés a
publicagao da portaria que introduziu os procedimentos de alta complexidade
para o tratamento de pessoas com fissuras na tabela do SIH/SUS (BRASIL,
1993a). Atualmente hd 28 Centros de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais
(CRAC), e esses servigos com financiamento publico estdo presentes nas cinco
regioes do pafs (BRASIL, 2016).

Estudo de Monlleé e Gil-da-Silva-Lopes (2006) apontou que 19 centros
(76,0%) informaram que recebiam recursos do SUS e que esta era sua tnica
fonte de sustento. Os demais recebiam ainda recursos provenientes de consultas
particulares, convénios privados e de ONGs internacionais. Esses dados
demonstram que o financiamento da atengdo a pessoas com anomalias orofaciais
no Brasil é, predominantemente publico, pelo SUS, e os recursos provém do
Fundo de Agoes Estratégicas e de Compensagao. Este Fundo foi criado pela
Portaria GM/MS n° 531, de 30 de abril de 1999 (BRASIL, 1999b), que tem
por objetivo garantir o financiamento de agbes consideradas estratégicas pelo
Ministério da Sadde e a realizagao de procedimentos de alta complexidade com
referéncia interestadual.

A Politica Nacional para Integragao da Pessoa Portadora de Deficiéncia em 1993
(BRASIL, 1993¢) também influenciou “o espago de luta das pessoas com FLP”,
pois estas apresentam deficiéncia fonoaudiolégica. A publicagao do documento da
Organizagao Mundial da Satdde em 2002 foi marco importante (WHO, 2002),
e o Brasil também passou a ser signatdrio dessa politica estratégica, beneficiando
especificamente as pessoas com algum tipo de anomalia craniofacial.

No caso particular da Bahia, o “espago social em defesa da pessoa com
FLP” era representado pelas a¢oes realizadas pelo Hospital Martagao Gesteira,
inaugurado em 1965 e por um setor especifico do Hospital Santo Antdnio, j4
mencionado, denominado Centro de Reabilitagao e Prevengao de Deficiéncias
(CRPD), fundado em 1992. A Associagao de Pais e Amigos dos Fissurados da
Bahia (APAF-BA) foi fundada em 1993, ou seja, posterior a fundagio do centro,

apontando que sua atuagio nao foi anterior a génese da interven¢ao na Bahia.
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O Hospital Martagao Gesteira tem sido uma intui¢io de referéncia na Bahia
no tratamento pedidtrico desde os anos 1965, resultado do movimento fundado
pela Liga Bahiana Contra a Mortalidade Infantil, liderada pelos pediatras
Joaquim Martagdo Gesteira, Alvaro da Franca Rocha e Alvaro Pontes Bahia
desde 1923. Este hospital era referéncia na reabilitagao de fissura labiopalatina
na Bahia desde os anos 1970 (HMG, 2015). Alvaro Pontes Bahia é membro da
familia Lopes-Pontes, e Jorge Bahia, cirurgido pldstico do Hospital Martagao
Gesteira, era primo de irma Dulce, logo com capital social da familia Lopes-
Pontes. Assim, observa-se uma rede de relagdes sociais familiares que também
pode estar relacionada 4 génese do Centrinho no Hospital de Irma Dulce.

Odutras provdveis razoes da ida do servigo para a OSID, e nio para o Hospital
Martagio Gesteira sio trazidas pelo cirurgido-pldstico do Centrinho:

[...] o pessoal do Centrinho de Bauru tinha uma concepgio de atendimento. Era e
ainda ¢, e vai ser sempre um atendimento integral até os 21 anos de idade. O Marta-
gdo como hospital pedidtrico acompanha o paciente até os 14 anos. Entio, eles nio
quiseram implantar ali [...]. O apoio do Dr. Gastdo (Bauru — USP) foi importante,
ele era o coordenador de 14 na época [...] (Paulo Plessim, cirurgido-pldstico do Cen-
trinho desde sua fundagio).

Cabe destacar, mais uma vez, que o capital simbélico da fundadora da
institui¢dao, Irma Dulce, religiosa importante no campo religioso nacional,
teve papel fundamental. Uma fotografia de Irma Dulce com uma crianca com
anomalia orofacial em seus bragos na entrada do Centrinho, acompanhada da
frase “...Muitas vezes, até mesmo cheguei a achar que tudo nao dava certo devido

»

meu rosto deformado...” (Um paciente), é um importante exemplo de uso deste

capital simbdlico.

Algumas das questoes em disputa

A andlise do conjunto de evidéncias aponta disputas passadas e atuais no papel
de cada profissao no tratamento, nos diferentes protocolos para o tratamento
no interior do campo médico, especialmente a cirurgia pldstica, a ortodontia, a
cirurgia bucomaxilofacial e a fonoaudiologia, bem como na disputa em torno do
que seria a verdadeira “aten¢ao integral”, aqui compreendida como aquela capaz
de reabilitar estética, funcional e socialmente o paciente com fissura labiopalatina.

Durante as entrevistas, foram relatadas diversas questdes que permeiam

a realidade dos agentes do Centrinho, dentre elas: o alto custo do tratamento
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multidisciplinar, aefetividade e o tempo necessdrio do tratamento fonoaudioldgico,
a realiza¢ao do planejamento da cirurgia em conjunto com a ortodontia ¢ a
padronizagao do protocolo clinico diante da diversidade de opini6es e exemplos
existentes no 4mbito nacional e internacional. Os trechos das entrevistas
destacados a seguir exemplificam alguns desses aspectos.

Essa perspectiva mais ampla do cidaddo gera custos para vocé reabilitar [...]. Teve ou-
tros embates [...]. Tudo que é multidisciplinar evidente que vai causar uma celeuma,
que vai causar disputas e tal. E ai tem duas 4reas que sao hegemonicas, a drea médica
e a 4rea odontoldgica. Em Bauru e no Centrinho daqui, essas duas dreas eram sinér-
gicas, ndo eram antagénicas. Diferente do que ocorre no plano nacional. No plano
nacional hd uma disputa. (Tdlio Azevedo, médico e coordenador do Centrinho 2

época da fundagio).

[...]. Depois que jd fechou o forame e que foi feito todas aquelas cirurgias primdrias,
o Ortodontista e o Cirurgido dialogam para discutir todo o tratamento juntos. A
base para o cirurgido operar ¢ a corregdo ortoddntica, nio se opera o paciente sem
corre¢do [...], mas a questdo pior ndo ¢ essa, hd profissionais que querem operar
sem aparelho. (Maria Concei¢io Freitas, ortodontista do Centrinho no perfodo de
implantagdo inicial).

Desde que comegou o Centrinho 4 em Bauru, foi com o Cirurgio Pldstico porque se
tivesse um bucomaxilofacial competente na época, talvez nio procurassem o pldstico e
sim o bucomaxilo [...] (Roberto Azevedo, cirurgido bucomaxilofacial do Centrinho).

A reunido dos servigos para ver a padronizagdo, porque 14 na Europa tinha 109 servi-
cos e 123 protocolos diferentes [...] (Paulo Plessim, cirurgido-pldstico do Centrinho).

O espago associativo, como as organizagoes dos pais e amigos dos “fissurados”,
também exerce influéncia nas questdes relacionadas a aten¢ao a pessoa com fissura;
no entanto, este aspecto nao foi objeto deste estudo. Nos congressos e simpdsios
relacionados ao “espago em defesa dos pacientes com FLP”, a discussao do melhor
protocolo para a reabilitagdo desses pacientes ¢ um dos temas mais abordados.
Apesar de haver associacoes e estudos internacionais (World Cleft, American
Cleft, Euro Cleft, Brasil Cleft e outras) que lutam para unificar as politicas e os
protocolos através de documentos, na prdtica ainda no hd unanimidade. O foco
tem sido no alcance de resultados (WHO, 2002; PROFIS, 2009).

Essas disputas internacionais também estao presentes no Brasil, onde a
orientagio da implanta¢io e funcionamento do servigo de atengao a pessoa
com FLP estd apenas na portaria de credenciamento ao SUS (BRASIL, 1994),
através da qual se exigem equipe minima, instalagbes fisicas especificas,

acompanhamento de dez casos com avaliagao documentada e pelo menos cinco
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finalizados, com aspectos estéticos, de aquisi¢ao da linguagem e documentagio

odontoldgica clinica e cafalométrica.

Discussao

O enfrentamento da FLP éainda recente no Brasil e estd relacionado a consolidagao
do “espago de luta’, onde os grupos de especialistas parecem exercer maior
influéncia sobre o Estado nessa implementagio do que os grupos associativos. Essa
caracteristica também foi identificada em politicas de enfrentamento do cincer
e da aids na Franca (PINELL, 2011). Os estudos apontam que as campanhas
médicas de curta duragao tém sido resposta frequente para enfrentamento parcial
do problema em paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento (SYKES,
2014), mas sua pequena permanéncia nao ¢ capaz de consolidar uma politica
especifica dos Estados nacionais, em particular MENDONZA, 2009). E preciso
investigar o caso brasileiro, onde a implementa¢ao do SUS no inicio dos anos
1990 configurou uma forma distinta e mais articulada de resposta, possivelmente
resultado da influéncia de agentes interessados na fissura labiopalatina com
actimulo da experiéncia de Bauru desde os anos 1960, e também do movimento
da reforma sanitdria brasileira.

A andlise das evidéncias revelou que a criagao do Centrinho no Hospital Santo
Antonio em Salvador, em 1997, foi resultado de condicdes de possibilidades
concretas de financiamento de alta complexidade iniciado por ato do Estado
brasileiro a partir de 1993 (BRASIL, 1993a; 1994; 1999), associados a conjungao
de disposi¢oes distintas dos diferentes agentes fundadores na Bahia, ou seja,
disposicdes politicas, religiosas, filantrépicas e econdmicas, com uso do capital
especifico de cada um desses agentes (BOURDIEU, 1996; 2014), e do grande
capital simbdlico acumulado pela fundadora das Obras Sociais Irma Dulce
(OSID), cujo lema da relagao entre a caridade e assisténcia social no Brasil e o
campo médico tem sido “amar e servir” (PONTES, 1991; ESCOSIM, 2008).

No servico de aten¢do a pessoa com fissura labiopalatina, coexistem
especialistas na reabilitagdo, como cirurgides pldsticos, cirurgioes-dentistas de
diversas especialidades, fonoaudiblogos e assistentes sociais. Isso configura uma
disputa importante sobre a defini¢ao das fronteiras que delimitam o exercicio
profissional nesse espago social, dominado por tantas especialidades, saberes e

préticas. Além disso, a presenga de pesquisadores, gestores federais e gestores
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do centro, bem como pacientes e seus familiares, que pertencem a campos
distintos, torna a andlise desse espago em particular mais complexa. Hd indicios
do predominio do campo médico neste subespago, com o polo dominante da
cirurgia pldstica, que corroboram a existéncia de disputas politicas e cientificas
trazidas pela literatura (SHAW et al., 2005; PROFIS, 2009).

No que concerne ao enfrentamento das anomalias orofaciais e da FLP, pode-
se afirmar que no Brasil existe uma resposta social estatal, expandida a partir
de 1993, mas pode-se considerar essa resposta social ainda frdgil. A falta de
diretrizes oficiais dessa politica contribui para que o espago social em defesa das
pessoas com fissura labiopalatina no pais ndo tenha um discurso universal, e isso
mantém forte as disputas politicas e cientificas (PROFIS, 2009). O conceito
de reabilitagdo ¢ disputa importante, na medida em que a reabilita¢io social do
paciente com fissura exige maior poder as dreas atualmente “dominadas”, como
¢ o caso da fonoaudiologia e ortodontia. A diversidade de protocolos e préticas
assistenciais no Ambito internacional (MONLLEQ, 2004; SHAW et al., 2001)
tem motivado iniciativas para o estabelecimento de padroes de funcionamento
dos servicos de atengdo a FLP, sobretudo pelos Estados Unidos (ACPA, 2009) e
Europa (SANDY et al., 1998; WHO, 2002).

A partir das evidéncias do presente estudo exploratério, o Centrinho de
Salvador parece seguir o protocolo de tratamento multidisciplinar, desenvolvido
pelo Centrinho de Bauru, Sao Paulo. Contudo, hd indicios de problemas na sua
implantagdo, como a auséncia de busca ativa dos casos, que pode comprometer
o sucesso da reabilita¢do, necessitando ser mais bem compreendida em estudos

sobre sua implantagao.

Consideragoes finais

A anilise a partir do referencial tedrico explicativo de Pierre Bourdieu e Patrice
Pinel revelou que a emergéncia do Centrinho baiano esteve associada, sobretudo,
as disposigbes politicas, religiosas, filantrpicas e econdémicas dos agentes
fundadores, e do grande capital simbdlico acumulado pela fundadora das Obras
Sociais, Irma Dulce. Apesar de ndo contemplar a dinimica das posigoes dos
agentes de diferentes espagos sociais no decorrer da implementagio do Centrinho,
o presente estudo, por seu cardter exploratdrio, forneceu algumas hipéteses a

serem aprofundadas em estudos posteriores.
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Estudos sécio-histéricos que investiguem em profundidade o caso nacional
desde a funda¢ao do Centrinho de Bauru nos anos 1960 sio recomendados.
A andlise das principais questdes em disputa envolvidas na emergéncia e
implementac¢ao dessa politica no Brasil podem colaborar na construgao de um
possivel discurso oficial universal do Estado, capaz de promover uma resposta
social mais consolidada e produtora de uma atengao e reabilitagao integral aos

pacientes com fissura labiopalatina no pafs.!
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Abstract

Oral and palate cleft policy: the emergence of
the Centrinho of Salvador, Bahia, Brazil

The emergence of coping with cleft lip and palate in
Bahia between 1990 and 2000 was analyzed through
an emergency exploratory study of the Rehabilitation
Center of Cleft Lip and Palate of Bahia, Brazil (known
as Centrinho), using the analysis of social space, agents
and their capital, according to Bourdieu (2014). Semi-
structured interviews, and analyzes of reports and official
documents were conducted. The study revealed that

the creation of the Centrinho allowed high-complexity
financing associated with the combination of different
provisions of different founders agents. In this space,
experts in rehabilitation and disputes over the definition
of what is a comprehensive care to people with cleft lip

and palate coexist.

> Key words: cleft lip; cleft palate; health policy; health
history; public health.
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