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ELOGIO DA SOMBRA

A velhice (tal é o nome que os outros lhe dao)
pode ser o tempo de nossa felicidade.
O animal morreu ou quase morreu.
Restam o homem e sua alma.
Vivo entre formas luminosas e vagas
que ndo sdo ainda a escuridao.
Buenos Aires,
que antes se espalhava em suburbios
em direcdo a planicie incessante,
voltou a ser La Recoleta, o Retiro,
as imprecisas ruas do Once
e as precdrias casas velhas
que ainda chamamos o Sul.
Sempre em minha vida foram demasiadas as coisas;
Demdcrito de Abdera arrancou os proprios olhos
para pensar;
o tempo foi meu Demdcrito.
Esta penumbra € lenta e nao doi;
flui por um manso declive
e se parece a eternidade.
Meus amigos ndo tém rosto,
as mulheres sdo aquilo que foram h4 tantos anos,
as esquinas podem ser outras,
nao ha letras nas paginas dos livros.
Tudo isso deveria atemorizar-me,
mas € um deleite, um retorno.
Das geragdes dos textos que hé na terra
s0 terei lido uns poucos,
0s que continuo lendo na memodria,
lendo e transformando.
Do Sul, do Leste, do Oeste, do Norte
convergem os caminhos que me trouxeram
a meu secreto centro.
Esses caminhos foram ecos e passos,
mulheres, homens, agonias, ressurreicoes,
dias e noites,
entressonhos e sonhos,
cada infimo instante do ontem
e dos ontens do mundo,
a firme espada do dinamarqués e a lua do persa,
os atos dos mortos,
o compartilhado amor, as palavras,
Emerson e a neve e tantas coisas.
Agora posso esquecé-las. Chego a meu centro,
a minha dlgebra e minha chave,
a meu espelho.
Breve saberei quem sou.
(Jorge Luis Borges, 1969)



RESUMO

As criangas com deficiéncia tornam-se um grupo vulnerabilizado pela forma em que se
apresentam no mundo, pelo estigma quanto a sua condicdo e até mesmo pelo seu ciclo
vital. Assim como todos os cidaddos, elas devem ter o direito ao acesso a saude no seu
conceito ampliado. Tendo como base que a Atencdo Primdria a Saide deve ser a
coordenadora do cuidado, enquanto centro de comunicacdo e ordenadora das redes, a
Politica Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia traz o papel da Atencdo Basica
nos cuidados que devem ser prestados a estes infantes. A proposta deste estudo é de
investigar a Estratégia de Saide da Familia na garantia do acesso da crianca com
deficiéncia a rede de atengdo. Para tanto, fez-se necessdrio caracterizar a rede de Atencdo
Primdria no municipio de Vitéria da Conquista; analisar como ocorre a linha de cuidado
para estas criancas por meio das perspectivas de profissionais das Equipes de Sadde da
Familia da area rural do municipio de Vitéria da Conquista - Bahia e das cuidadoras de
criangas com deficiéncias pertencentes a suas areas de abrangéncia. O estudo qualitativo
foi realizado por meio de uma pesquisa empirica desenvolvida com a utilizagdo de
entrevistas semi-estruturadas que foram tratadas e categorizadas. Através deste processo,
foi possivel realizar, posteriormente, as sinteses verticais e horizontais empregando o
método de andlise de conteddo. Os resultados encontrados apontaram que a coordenacio
do cuidado pela Ateng@o Primdria em Satide e toda a linha de cuidado encontram-se
fragilizadas quanto a assisténcia prestada a crianca com deficiéncia. E o deslocamento da
crianga e cuidadora para os servigos de satde e das equipes até as familias na drea rural de
Vitéria da Conquista constitui-se num desafio a ser enfrentado. Para uma atencéo integral,
universal e equanime para tais criancas faz-se necessdrio a elaboracdo de uma linha de
cuidado com o fortalecimento de todos os niveis de aten¢do, qualificagdo dos profissionais
de satide quanto a politica de satide para as pessoas com deficiéncia, uma maior integracio
e comunica¢do da rede, além de acdes intersetoriais que permitam a inclusdo deste piblico
nos vdrios espacos que precisam ser ocupados por ele e para a busca da autonomia,

equiparagdo de oportunidades e uma melhor qualidade de vida.

Palavras-chave: Crianca com Deficiéncia; Pessoas com Deficiéncia; Sistema Unico de

Satide (SUS); Atencdo Primdria a Sadde; Direito Sanitario.



ABSTRACT

Children with disabilities become one vulnerable group for the way in which present
themselves in the world, the stigma about their condition and even for its life cycle. Like all
citizens, they must have the right to access to health in its broader concept. Based on the
Primary Health Care should be the coordinator of care, as a center of communication and
organizes the networks, the National Policy on the Rights of Persons with Disabilities brings
the role of Primary Care in the care that must be provided to these infants. The purpose of this
study is to investigate the Family Health Strategy in ensuring the child's special network
access attention. Therefore, it was necessary to characterize the primary care network in the
municipality of Vitéria da Conquista; analyze how is the type of care for these children
through the perspectives of professional teams of Health of the rural area of the municipality
of Vitoria da Conquista - Bahia and caregivers of children with disabilities belonging to their
areas of coverage.The qualitative study was carried out through an empirical research carried
out with the use of semi-structured interviews that were treated and categorized.Through this
process, it was possible to carry out later, the vertical and horizontal syntheses using the
method of content analysis. The results showed that the coordination of care by Primary
Health Care and all care line are vulnerable as the assistance provided to children with
disabilities. And the child's displacement and caregiver to health services and teams to families
in Vitoria da Conquista rural area it is a challenge to be faced.For a comprehensive, universal
care and equal for children it is necessary to draw up a careful line with the strengthening of
all levels of care, training of health professionals and health policy for people with
disabilities, more integration and network communications, as well as intersectorials action to
enable inclusion of the public in the various areas that need to be occupied by him and the

search for autonomy, equality of opportunities and a better quality of life.

Keywords: Disabled Children; Disabled Persons; Unified Health System (SUS); Primary
Health Care; Health Law
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1. INTRODUCAO

Objetivando substituir o modelo médico assistencialista e hospitalocéntrico
utilizado e financiado pelo Estado brasileiro em meados do século passado, a Estratégia de
Satide da Familia foi implantada como um pilar para reorientacio da assisténcia no
Sistema Unico de Sadde (SILVA JUNIOR; ALVES, 2007). Este novo paradigma rompe
com o antigo, pelo menos de maneira conceitual, em vdérios aspectos, dentre eles
apontamos o usudrio como centro da atencao e nao mais a figura do médico, a proximidade
e o vinculo da equipe com a comunidade, além da implementacao de acdes de promocao,
protecdo e recuperacdo da satde desviando o foco das préticas curativas, sem despreza-las.

Todos estes conceitos vieram a se consolidar apés uma ardua luta pela reforma
sanitdria, iniciada na década de 70 e que culminou com a criacdo do Sistema Unico de
Satide (SUS) em 1988. Neste sistema os niveis de assisté€ncia sdo hierarquizados — Atencdo
Primaéria, Secunddria e Tercidria — os quais entendemos hoje que devem se relacionar como
o desenho de uma rede, que ndo tem centro, mas com uma porta de entrada que seja
acessivel e resolutiva para a populagio e esta deve ser a preferencial (SILVA JUNIOR;
ALVES, 2007). Tal porta é a Atengdo Primaria a Sadde (APS), conforme explicita a
Portaria 2.488, de 21 de Outubro de 2011, que orienta sobre sua responsabilidade enquanto

coordenadora do cuidado e ordenadora das Redes de Atencdo, dispondo ainda que ela:

E desenvolvida com o mais alto grau de descentralizacio e capilaridade,
proxima da vida das pessoas. Deve ser o contato preferéncial dos
usudrios, a principal porta de entrada e centro de comunicagdo da Rede de
Atencdo a Satde. Orienta-se pelos principios da universalidade, da
acessibilidade, do vinculo, da continuidade do cuidado, da integralidade
da atenc@o, da responsabilizacdo, da humanizacdo, da equidade e da
participacdo social. A Atencdo Bésica considera o sujeito em sua

singularidade e insercdo sécio-cultural, buscando produzir a atengdo
integral (BRASIL, 2011c).

O equipamento ptiblico onde, inicialmente, sdo desenvolvidas as acdes da atencdo
primdria é a Unidade Basica de Saide (UBS). Dizemos inicialmente, pois neste nivel de
aten¢do devem ser implementadas vdrias atividades extramuros, nos domicilios, escolas,
igrejas, associacdes de moradores, entre outros. As UBS podem estar vinculadas as
Equipes de Agentes Comunitirios de Sadde (ACS), as quais s@o compostas por estes
ultimos e uma Enfermeira Instrutora/Supervisora. Ou possuir uma Equipe de Saide da

Familia (EqSF), constituida minimamente por Enfermeiro, Médico, Auxiliar ou Técnico de
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Enfermagem e ACS. E preconizado pelo Ministério da Satide que esta equipe atenda uma
drea adstrita contendo, em média, 3000 pessoas. (BRASIL, 2011a)

Isso possibilita um maior conhecimento dos fatores condicionantes e determinantes
dos agravos, através do comportamento daquela comunidade e, consequentemente, da sua
situacdo de saide. Com a participacio desta equipe pode-se coletar dados da populacdo a
serem trabalhados posteriormente para diagndstico epidemioldgico e para intervencgdes
individuais, familiares e na comunidade. Alguns desses dados ji sdo sistematicamente
coletados por solicitacio do Ministério da Saide de acordo com a necessidade de suas
politicas e programas, os quais sdo consolidados para alimentarem sistemas de informacao
jé existentes como o SIAB - mais antigo - e o mais recente, SISAB (Sistema de Informacao
em Saude para a Atencdo Basica). Nestes encontramos informagdes desde destino das
fezes até criancas com vacinas em dia.

Todavia, conforme as necessidades da equipe de conhecer melhor a comunidade
para sua intervencdo, os profissionais podem buscar dados para tratamento e uso locais,
tais como: as potencialidades do territério como as institui¢des religiosas, Organizacdes
Nao Governamentais, associacdes de moradores e de mulheres, além de dados
epidemiolégicos como nimero de pessoas com Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica,
nimero de criangas com algum tipo de defici€éncia naquela area, como elas estdo
distribuidas geograficamente, em que familias estdo inseridas e/ou se essa familia possui
algum tipo de vulnerabilidade social.

Pensando nessas possibilidades trazidas pela proximidade que a Atencdo Priméria
tem junto a comunidade, refletimos se ela poderia ser um grande catalisador para uma
atencdo universal, integral e equanime para as criangas com deficiéncia residentes em sua
drea de abrangéncia. Apesar dos desafios enfrentados pelas Equipes de Saide da Familia,
elas vém incorporando novas préticas e estabelecendo um maior vinculo com a populacio
(ESCOREL et al., 2007), o que nos traz uma boa expectativa quanto ao impacto causado
por suas agdes mesmo em situagdes adversas. Também ndo podermos nos esquecer do
direito legal a satide que essas criancas, enquanto brasileiras, t€m, uma vez que o art. 5° da
nossa Constitui¢do Federal avaliza que “Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de
qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a
inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade (...)” (BRASIL, 2012c, p.13).

No censo de 2010, cerca de 45,6 milhdes de pessoas se declararam portadoras de
alguma deficiéncia. Este nimero corresponde a 23,9% da populagéo brasileira. De acordo

com o IBGE - Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, o Censo de 2010 também
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investigou a prevaléncia de pelo menos uma das deficiéncias por faixa de idade, e
constatou que era de 7,5% nas criancas de 0 a 14 anos (BRASIL, 2014).

Em Vitoria da Conquista, 69.168 pessoas possuiam algum tipo de deficiéncia,
perfazendo 22,5% de sua populagdo, segundo o mesmo censo acima citado (BRASIL,
2014). E neste municipio, poderiamos identificar a seguinte Rede de Atengdo a Saudde
(RAS) para as criangas com necessidades especiais: 07 Unidades Bésicas de Satde com 11
Equipes de Agentes Comunitarios de Satde a elas vinculadas, 44 Equipes de Sadde da
Familia, CAPS TA — Centro de Atendimento Psicossocial da Infincia e Adolescéncia,
CEMERF - Centro Municipal Especializado de Reabilitacdo Fisica e Auditiva, CEO —
Centro de Especialidades Odontolégicas, CEMAE - Centro Municipal de Atendimento
Especializado, APAE — Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais e ACIDE -
Associac@o Conquistense de Integracdo do Deficiente.

Na rede municipal acima descrita, incluimos as unidades da atencdo primdria por
entendermos que estd como porta de entrada preferencial para o acesso aos servigos de
saude, localizadas dentro da comunidade, devem tomar posse da responsabilidade legal e
social de coordenar também e, principalmente, o cuidado das criangas com necessidades
especiais. Pois, como nos esclarece Rezende e Cabral (2010, p. O1), as criancas com
necessidades especiais de sadde “(...) sdo vulnerdveis socialmente pelas condi¢des de
moradia, renda familiar e por apresentarem relagdes frouxas dentro da rede de cuidados em
saude. Apresentam riscos de vulnerabilidade social pela dependéncia dos servigos de satide
publica.”

Durante visita técnica da Coordenacdo de Saide da Mulher e da Crianca, da
Diretoria de Atengdo Bdsica do municipio de Vitéria da Conquista, junto as equipes para
acompanhamento das acdes do Programa Rede Cegonha foi utilizado um roteiro de
verificacdo baseado no Plano de Acdo Municipal. Neste instrumento, havia a seguinte
pergunta: A equipe de satide acompanha os casos suspeitos de criancas com deficiéncia na
rede especializada? As respostas das enfermeiras eram sempre muito evasivas, no entanto,
esta postura acabou por nos responder mais do que o questionamento tencionava.

Foi percebido que as equipes ndo possuiam o levantamento epidemiolégico das
criangas suspeitas e/ou diagnosticadas, ndo havia uma busca ativa sistemdtica ou uma
apropriacdo quanto sua corresponsabilidade com o cuidado. Foi quando suspeitamos da
fragilidade da linha de cuidado para as criancas com necessidades especiais coordenada

pela aten¢do primdria no municipio de Vitdria da Conquista.

16



Refletimos que, para a atenc@o adequada a esta populacdo faz-se necessario que se
amplie a formacdo em situacdo de trabalho dos profissionais e ndo temos registro de tal
acdo ter sido realizada em nosso municipio para toda a atencdo primadria. Figueiras et. al.
confirma dizendo que um dos caminhos a serem percorridos na busca de uma melhor

assisténcia seria:

(...) a capacitacdo desses profissionais por meio de cursos sobre
desenvolvimento da crianga, onde além do conteido tedrico sobre o
assunto, deveriam também contemplar uma reflexdo sobre as técnicas de
comunicac¢do com as maes (...). E 0 mais importante seria mostrar a esses
profissionais as conseqiiéncias de um diagndstico e tratamento tardio para
a qualidade de vida dessas criancas, na tentativa de sensibiliza-los para a
efetivacdo da vigilancia do desenvolvimento na atenc¢do primdria a saiude
(2003, p. 1698).

No entanto, nas falas dos profissionais ndo percebemos que o cuidado efetivo para
esse grupo de criancgas ndo estava sendo alcancado por falta de qualificacdo. O que as
enfermeiras costumavam transparecer no seu didlogo com a drea técnica era que, apesar de
reconhecerem a importincia de uma sistematizacio do cuidado para estas criangas devido a
sua vulnerabilidade, ndo havia até entdo uma diretriz ja estabelecida no municipio quanto a
tal cuidado, orientando como ele poderia ser desenvolvido. Além do fato de que as equipes
ndo foram chamadas, anteriormente, a esta responsabilidade, como acontece com o0s
servigos ja historicamente consolidados de pré-natal, planejamento familiar e hipertensao.

A Politica Nacional de Satude da Pessoa com Deficiéncia ratifica a importancia da
atuagdo das equipes de satide da atencdo primdria para trazer para si a responsabilidade da
identificacdo destas criangas em sua drea de abrangéncia, de maneira que possamos
garantir o diagndstico precoce, os devidos encaminhamentos, o acompanhamento e uma

terapéutica efetiva, enfatizando que:

Para o desenvolvimento desta Politica, a Atengdo Basica tem
fundamental importancia, com a Saide da Familia e os Agentes
Comunitarios de Sadde que, trabalhando com dreas territorializadas de
abrangéncia, capilarizam o cuidado a saide e ao adoecimento,
aproximando os servicos das comunidades, familia e individuos

(BRASIL, 2010, p. 10).

E Figueiras et. al. (2003, p. 1692) esclarece que: “(...) é papel do profissional, que
atua na atencdo primdria, fazer a vigilancia do desenvolvimento de todas as criangas,
identificar aquelas com necessidades especiais e encaminhd-las oportunamente para

tratamento.”
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Como vemos o aparato legal do nosso pais aponta para uma apropriacdo pela
atengdo primdria da responsabilidade pelo acompanhamento das pessoas com necessidades
especiais e, principalmente, do grupo especifico de criancas. Assim como outras agdes
descentralizadas e que se consolidaram nas unidades de satide, como o pré-natal que tem
como objetivo, conjuntamente com outras agdes, ajudar a reduzir a mortalidade infantil e
materna no nosso pais (BRASIL, 2012a) com avancos até em sua forma de avaliacdo e
monitoramento, através de seus indicadores especificos tdo massificados e utilizados
(captacdo precoce, nimero de consultas durante a gestagdo, nimero de gestantes
adolescentes) que buscam auxiliar na melhoria desses resultados.

E imprescindivel sensibilizar os profissionais de satide quanto ao seu papel
enquanto agente de melhoria da qualidade de vida das pessoas, de empoderamento dos
cidaddos quanto aos seus direitos fundamentais e sociais. E o exercicio destes direitos
dialoga estreitamente com o conceito ampliado de satde tio utilizado ultimamente.

Para tanto o perfil profissional do trabalhador do SUS deve ser construido sempre
com a interface do Direito - a saide no seu conceito ampliado -, o que potencializa as
acdes em saude publica e, por conseguinte, impactando positivamente na vida dos mais
vulnerdveis. “O desenvolvimento das atividades no ambito da Sadde e do Direito busca um
comprometimento ético e de exercicio de um saber comprometido com concepgdes de
direito social, no bojo da Sadde Pablica” (TELES & OLIVEIRA, 2009, p. 275).

Assim, o caminho que devemos percorrer é um sé: efetivar as politicas publicas que
favorecem o direito a saide para as criangas com necessidades especiais, principalmente e
inicialmente, na atenc@o priméria, caminhando em busca da utopia de um acolhimento
adequado, diagndstico precoce, acompanhamento humanizado e sistemadtico, apoiando e
incentivando as familias, para vislumbrarmos uma real qualidade de vida para nossas
criangas especiais, através da estimulagdo do desenvolvimento possivel de suas habilidades
e competéncias e, conseqiientemente, conquistando sua maior autonomia.

Este estudo estd dividido em duas partes. Na primeira foi realizada uma revisao
literaria sobre a Atencdo Primdria a Sadde e o direito da crianca com deficiéncia, o
conceito de deficiéncia e os olhares do setor saide, do direito e de pessoas nesta condicao,
bem como realizamos um levantamento das leis que protegem as criangas com deficiéncia
nos ambitos internacional, nacional, estadual e municipal. Na segunda metade, foram
apresentados as discussdes e os resultados da pesquisa empirica, onde analisamos como se
d4 a linha de cuidado direcionada a crianca com deficiéncia na area rural do municipio de

Vitéria da Conquista.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral
Analisar a garantia do acesso das criangas com necessidades especiais a rede de
aten¢do em sadde no municipio de Vitéria da Conquista por intermédio da Estratégia de

Saude da Familia.

2.2 Objetivos especificos
- Caracterizar a rede de Atencdo Primdria no municipio de Vitéria da
Conquista;
- Analisar como é realizada a linha de cuidado da crianca com defici€éncia na
Atencdo Primaria no municipio de Vitéria da Conquista;
- Investigar, por intermédio da cuidadora, o acompanhamento da crianga especial

pela equipe de saide da familia.
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3. A ATENCAO PRIMARIA A SAUDE E O DIREITO DA CRIANCA COM
DEFICIENCIA

Este tépico estd dividido em trés partes. Na primeira, tratamos sobre a Atengdo
Priméria & Sadde e o direito da crianca com deficiéncia realizando, inicialmente, um breve
histérico sobre a APS, posteriormente, refletimos quantos aos desafios encontrados para a
sua consolidagdo, em seguida descrevemos como ela estd estruturada em Vitéria da
Conquista e a rede existente neste municipio para a assisténcia a estas criangas e, por
ultimo, abordamos a politica nacional no que diz respeito ao papel da APS neste contexto.
Na segunda parte nos debrucamos sobre as visdes sobre a defici€ncia através da histéria
ocidental, bem como as defini¢des de deficiéncia sob diversas oticas. E a terceira trata da
evolucdo da legislacdo internacional, federal, nacional e conquistense quanto a protecio

das criancas com deficiéncia.

3.1 A Atencdo Priméria a Sadde
3.1.1 Breve historico sobre a atengfdo primaria: de Alma-Ata até os dias atuais

A saude enquanto direito de todos e dever do Estado mediante politicas publicas,
assim como estd posto na nossa Carta Magna de 1988, ai se encontra como fruto da
influéncia de véarios movimentos, inclusive internacionais. Vemos a Constituicdo Federal
em bastante consonéncia, por exemplo, com a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos
no que tange aos nossos direitos fundamentais — a liberdade, a igualdade, a vida, a
educacdo, entre outros. Alguns destes direitos sdo categorizados como de primeira e outros
de segunda geracdo, mas ndo conferindo a eles uma hierarquia de importincia, de forma
que os primeiros sejam mais estimados do que os dltimos. No entanto, podemos interpretar
que foram assim classificados por questdes histéricas — pela ordem de suas conquistas ao
longo do tempo — ou, até mesmo, did4ticas.

O Sistema Unico de Saiide foi legitimado na constituicio de 1988 e depois
regulamentado pelas leis 8080/90 - que trata de seus principios e diretrizes e §142/90 — que
dispde quanto ao financiamento e a participagdo popular havendo, posteriormente, outras
normatizagdes como as NOB (Norma Operacional Basica) de 1991, 1993, 1996e a NOAS
(Norma Operacional de Assisténcia a Sadde) de 2001. E esse SUS positivado foi
conquistado apds grande luta do Movimento pela Reforma Sanitaria, onde se encontravam

profissionais de satide militantes, sociedade civil organizada e intelectuais engajados, que
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ganhou forca em 1979 com engajamento a causa dos sindicatos e parlamentares de
oposic¢do ao governo (BRASIL, 2001a; RONCALLLI, 2003).

Esse movimento por sua vez foi grandemente influenciado pelos movimentos, até
mesmo internacionais, que vinham tratando de assuntos como os Cuidados Primérios a
Satide, na Convencdo de Alma-Ata em 1978, e a Promog¢do da Sadde na Conferéncia
Internacional em Ottawa. Esta dltima ocorrendo no mesmo ano (1986) em que aconteceu a
VIII Conferéncia Nacional de Saide no Brasil, da qual se originaram recomendacdes
bastante significativas para o processo constituinte dois anos depois.

Anteriormente ao momento histérico acima descrito, da criacdo do SUS, o acesso
aos servicos publicos de satide estava restrito aos trabalhadores que contribuiam com a
previdéncia (e suas familias), em sua maioria, aqueles com empregos formais que tinham
suas carteiras assinadas e que, consequentemente, pagavam impostos. Os mais abastados
que podiam arcar com as despesas médicas eram tratados pela assisténcia privada. Aqueles
que ndo se encontravam nestas duas categorias, que ndo possuiam trabalho formal ou ndo
podiam pagar pelo atendimento, ou seja, o indigente, assim classificado, ficava a mercé das
caridades das Santas Casas de Misericordia e outras formas de filantropia (RONCALLI,
2003; FLEURY, 2009).

Neste periodo, havia muito investimento publico em servicos privados de satde,
para prestarem atendimento ambulatorial e hospitalar aos trabalhadores, muitas vezes, com
financiamento a fundo perdido (FLEURY, 2009). Houve também, na década de 1980,
iniciativas timidas do governo em melhorar a oferta de servicos basicos as populacdes mais
necessitadas, tais como, as Acdes Integradas de Sadde — AIS - (PAIM, 2003), mas sob uma
ideologia ainda muito reducionista sobre a atengdo primdria a satide'.

Apesar das dificuldades que grande parte das pessoas encontrava para o acesso aos
servicos de saide antes do SUS, o nosso Sistema Unico de Saide tem sido bombardeado
por criticas, principalmente, oriundas da midia. Podemos deduzir que alguns setores nao
devem estar contentes com um sistema universal, mas os cidaddos brasileiros ndo podem
retroagir de um direito conquistado a tanto custo. No entanto, é necessario que a busca pela
melhoria desse sistema continue e suas vitdrias sejam crescentes.

Ja pbs-constitui¢do, porém, num momento de transicdo entre um modelo médico-

assistencialista e outro que entende a atengdo primaria como porta de entrada do sistema de

Iy1eets ~ e . ~ L. A
Utilizaremos ao 101’1g0 deste texto atengao primaria e atencao basica como sindnimos.
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saude, nasce o Programa de Agentes Comunitarios de Sadde, em 1991. Este programa,
apesar de levar acdes de saide materno-infantil, principalmente, para populacdes rurais e
em dreas periféricas, “foi criticado nessa época por traduzir uma politica de focalizacdo
prescrita por organismos internacionais, além de ir a contram@o da constru¢do de um SUS
universal, igualitdrio e integral” (PAIM, 2003, p. 188).

Em 1994, € lancado o Programa de Saude da Familia (PSF), posteriormente
transformado conceitualmente em Estratégia de Saide da Familia (ESF) com uma equipe
minima composta por médico, enfermeiro, técnico de enfermagem e agente comunitdrio de
saide possuindo uma drea adstrita de 600 a 1000 familias, onde suas principais
responsabilidades sdo acdes de saude da crianga e da mulher; controle de hipertensao,
diabetes e tuberculose; eliminacdo da hanseniase; e a¢des de satide bucal (BRASIL, 2001a, p.
395).

No entanto, esta estratégia ndo pode se limitar aos agravos acima citados. Batistella
(2007) faz uma reflexdo sobre os conceitos de satde, levando em consideragdo estudos de
Canguilhem, Caponi, Foucault, dentre outros autores, apontando na dire¢cdo de um que fosse
positivo, mesmo que “impreciso, dindmico e abrangente” (porque seu carater também engloba
estes aspectos), que ndo se restringisse apenas a auséncia de doenca, mas que levasse em
consideracdo a subjetividade do adoecer, a interferéncia do ambiente e os determinantes
sociais da doenca. Em relag@o a estes ultimos, ratifica a responsabilidade do estado quanto as
politicas intersetoriais que possibilitem por meio da promogdo da saide uma melhoria da
qualidade de vida, para o efetivo exercicio da autonomia do individuo, o que pode favorecer a
sua resiliéncia frente as adversidades. E pondera sobre a importancia das Equipes de Satide da
Familia na operacionalizagdo do conceito amplo de satde, de maneira transdisciplinar,
imersas na realidade do territério e com potencial mobilizador para a transformagao e justigca

social.

3.1.2 Desafios enfrentados para a consolidag@o da atencdo primdria

Castro e Machado (2012) explicam que, com a consolidagcdo da Satde da Familia
enquanto estratégia prioritdria para o fortalecimento da aten¢@o primadria, a partir de 2004
comegou-se a discussdo quanto a necessidade da ampliacdo da abrangéncia de suas acdes
para melhoria do alcance da integralidade. Assim, em 2008, é criado o Nicleo de Apoio a
Satide da Familia (NASF), anteriormente proposto como Nucleo de Satide Integral, tendo

como objetivo:



Ampliar a abrangéncia e o escopo das ac¢des de atencdo bésica, bem como
sua resolubilidade, apoiando a inser¢@o da estratégia de Saude da Familia
na rede de servigos e o processo de territorializagcdo e regionalizacdo a
partir da atencdo basica (CASTRO; MACHADO, 2012, p. 493).

Na andlise de uma pesquisa desenvolvida pela Funda¢cdo Oswaldo Cruz - Fiocruz
sobre os fatores facilitadores e limitantes de implementagdo do Programa de Sadde da

Familia em grandes centros urbanos, foi concluido que ocorreram:

(...) avancos na incorporagdo de novas préticas profissionais, na atengao
primdria e na criagdo de vinculos entre a equipe de saide da familia e as
familias adscritas. No entanto, sua expansio nos grandes centros urbanos
enfrenta uma série de obstdculos (ESCOREL et al., 2007, p. 174).

A pesquisa aponta alguns desafios enfrentados neste processo tais como: a garantia
da integralidade, o aumento da demanda por atencdo secunddria com a ampliacdo da
cobertura da atengdo primdria, baixo reconhecimento/utilizagdo pela populagdo da Unidade
de Satde da Familia como porta de entrada, fragilidade nos mecanismos de referéncia e
contra-referéncia para garantir a coordenagdo do cuidado pela atengcdo bdésica, a
necessidade de melhoria da comunicag@o entre os profissionais da aten¢do primaria e os
especialistas e servigos de pronto-atendimento e emergéncia. Além, da precarizacdo do
vinculo trabalhista e a necessidade de aprimorar o processo de capacitacio dos
profissionais (ESCOREL et al., 2007).

O alcance da cobertura universal tem sido outro aspecto a ser considerado como
grande desafio segundo Paim (2011), visto que o SUS foi criado num contexto neoliberal
da politica nacional, permanecendo, assim, no texto constitucional e em nosso sistema de
saide, um espago para os servicos de saide complementar, mesmo apds fortes negociagdes
travadas entre os constituintes. O setor privado da saide exerce uma forte pressdo sobre as
politicas publicas de saude, ocorrendo uma concorréncia, por muitas vezes, até desleal, ja
que vemos com freqii€ncia, at¢é mesmo, o apoio da midia na depreciagdo dos servigcos
publicos. As experiéncias exitosas como a cobertura vacinal universal, simplesmente, ndo
sdo explicitadas.

O financiamento também € um topico que precisa ser revisto. Assim, Paim et al.
assevera:

Embora o financiamento federal tenha aumentado cerca de quatro vezes,
desde o inicio da dltima década, a porcentagem do orcamento federal
destinada ao setor de saide ndo cresceu, levando a restricdes de
financiamento, infraestruturar e recursos humanos (2011, p. 28).
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A CPMF (Contribui¢do Proviséria sobre Movimentacdo Financeira), tributo criado
para o financiamento de grande parte das agdes de saude, com o tempo foi utilizado
também para outros fins, como politicas sociais redistributivas. Foi, posteriormente,
extinto, o que causou um grande déficit para o setor saide (TEIXEIRA; TEIXEIRA,
2003). Em 2000, foi aprovada a Emenda Constitucional 29 e, a partir dela, “o aporte de
recursos por estados e municipios passou a depender da sua capacidade fiscal, enquanto a
Unido tem seu dispéndio vinculado ao crescimento do PIB” (TEIXEIRA; TEIXEIRA,
2003, p. 387). Todo esse contexto de financiamento exigiu muito mais esfor¢os dos
municipios podendo trazer comprometimento para a sustentabilidade e expansdo do nosso

sistema de saide (FRANCA; COSTA, 2011).

3.1.3 A atengdo primdria em Vitéria da Conquista

Como ndo poderia deixar de ser todo esse contexto histérico e politico reflete-se
também sobre o municipio de Vitdria da Conquista. Conhecido como a Jéia do Sertdo
Baiano, estd localizado ha 510 Km de distancia da capital, possui uma unidade territorial
igual a 3.704,018 km?, nesta drea encontra-se sua sede com uma taxa de urbanizagdo de
80% porém com uma drea territorial da zona rural bastante extensa composta por 12
distritos e 284 povoados. E uma populacdo estimada em 2014 de 340.199 mil habitantes.
Com pontos de altitude de até 900 metros, possui uma grande variacdo climdtica com uma
média de 18° de temperatura (IBGE, 2010). Possuindo uma renda per capta de R$ 555, 66
em 2010, um crescimento proporcional de 26,66% de criancas de 5 a 6 anos na escola e
uma evolucdo na taxa de envelhecimento, seu Indice de Desenvolvimento Humano é de
0,678, um pouco acima da média do estado da Bahia (PMS, 2013).

Quanto ao perfil epidemioldgico no ano de 2013, a quinta principal causa de 6bito
no municipio € por algumas afec¢des originadas no periodo neonatal (7,3%) e estas sdo as
principais causas de Obito infantil, além das malforma¢Ses congénitas. Porém, a
mortalidade infantil reduziu de uma taxa de 22, 2 em 2010 para 16, 7/1000 nascidos vivos
em 2013. Em 2012 houve um aumento significativo dos casos de coqueluche em todo o
Brasil, sendo 93 casos notificados em Vitéria da Conquista. Apesar da taxa de incidéncia
de sifilis congénita ter sido de 4,7 em 2013, desde 2007 ndo se tem registro de transmissao
vertical por HIV. Ainda em 2013 as principais causas de internagdo em menores de um ano
foram por doencgas do aparelho respiratério, seguidos de afec¢des no periodo perinatal e as

doencas infecciosas e parasitdrias. Entre um e nove anos de idade as interna¢des mais
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freqiientes foram por doencas do aparelho respiratorio, as DIPs e as doengas do aparelho
digestivo e urindrio. Dos 5191 nascimentos em 2013, 10 ocorreram em domicilios e 657
foram pré-termo (entre a 22% e 37% semana de gestacdo). Do total daqueles recém nascidos
8,7% nasceram com baixo peso e 4,7% com mais de 4000g (PMS, 2013).

O municipio é habilitado na Gestdo Plena do Sistema de Sadde desde 1999.
Constituindo-se pélo de regional e macrorregido sudoeste pelo Plano Diretor Regional,
oferta servi¢os organizados de baixa, média e alta complexidade para uma populacido de
cerca de 2 milhdes de habitantes de 73 municipios pactuados. A cobertura da atencdo
priméria € igual a 51,8%%, contando com sete unidades bésicas sem estratégia de satde da
familia as quais estdo vinculadas 11 equipes de PACS e 44 Equipes de Saide da Familia,
sendo 27 instaladas na zona urbana e 17 na zona rural, estas ultimas realizam seu
atendimento ndo s6 nas unidades, mas também nas localidades de suas dreas de
abrangéncia, possuindo 85 postos de atendimento. A Atengdo Primdria em Sadde conta
ainda com 30 equipes de saide bucal com uma unidade médvel, 4 equipes de NASF, 1
equipe de satide no presidio e 1 equipe de consultério na rua, além do Programa de
Atendimento Municipal Domiciliar ao Idoso com Limita¢des - PAMDIL (PMS, 2013).

Como retaguarda para a ateng@o primdria Vitéria da Conquista possui servigos
como assisténcia farmacéutica com dispensacdo descentralizada de medicamentos nas
UBS e na Farmicia da Familia segundo o modelo distrital. A rede conta ainda com
servigos de vigilancia em satde, assisténcia ambulatorial especializada composta por um
01 Centro Municipal de Atendimento Especializado — CEMAE, 01 Centro Especializado
em Reabilitagado tipo II — Fisica e Auditiva, 03 Centros de Atencdo Psicossocial — CAPS,
01 CAPS IA (infantil e adolescente), 01 CAPS II (adulto), 01 CAPS AD III (alcool e
outras drogas) e 01 Centro de Especialidade Odontolégica - CEO III. Dentro da
assisténcia de urgéncia e emergéncia o protocolo de Classificagdo de Risco nos Hospitais
foi implantado. Neste cendrio destacamos a Fundagdo de Satide de Vitéria da Conquista,
onde se encontra o hospital de referéncia materno-infantil e para gestacdo de alto risco,
Laboratério Central Municipal, dentre outros servigos. Quanto a regulacdo de consultas,
exames e procedimentos especializados desde 1999 o municipio possui a Central de
Regulacdo de Procedimentos e Exames Especializados. J4 a regulacdo de leitos
hospitalares, que em Vitéria da Conquista contava com 724 leitos na rede propria e

conveniada em 2013, neste mesmo ano passou para a gestdo do Estado (PMS, 2013).
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3.1.4 A responsabilidade da aten¢@o primdria quanto as criangas com deficiéncia

A atenc@o primdria deve ser a porta de entrada preferencial para o sistema de sadde,
assim como podemos identificar na portaria 2.488 de 21 de outubro de 2011 que a
regulamenta. Nas politicas postas pelo Ministério da Saide notamos sempre o
protagonismo que € conferido a atencdo primaria na rede assistencial.

Como j4 foi dito anteriormente dentre as ag¢Oes prioritdrias das equipes de saude da
familia estdo aquelas voltadas para a criangca. Este cuidado deve ser iniciado j& no
planejamento reprodutivo da mulher/homem/casal, apoiando-os para que a chegada do
bebé seja uma escolha e ndo um advento do qual ndo eles possuem nenhum controle.
Posteriormente, € preciso garantir uma gestacdo o mais sauddvel possivel, com o
acompanhamento adequado de, no minimo, sete consultas de pré-natal, inclusive
odontolégica (BRASIL, 2012a).

A atencdo deve ser mantida no parto, seguindo todas as orientagdes de
humanizagdo e boas praticas (BRASIL, 2012a). Desde tal momento o bebé deve ser
cercado de cuidados na maternidade o que é preciso continuar no ambito da unidade bésica
de saide (BRASIL, 2011b). Ali a ateng¢fo a crianca se estende até os nove anos de idade
(BRASIL, 2012b; BRASIL, 2013a), 11 meses e vinte e nove dias, pois a partir de entdo até
os 19 anos o Ministério da Satide a considera como adolescente (BRASIL, 2013b), tendo
seu acompanhamento readequado de forma a respeitar este novo ciclo de vida.

O acompanhamento da crianga é realizado através do monitoramento do seu
crescimento e desenvolvimento, de maneira mais intensiva até os dois anos e de forma
mais esparsa dos dois aos nove anos de vida. Um dos objetivos desse monitoramento é o
De identificar alteracdes que podem ser corrigidas — como uma desnutricio — ou
identificadas precocemente para uma intervencdo oportuna e uma maior reducdo de danos
possivel - como nos casos de deficiéncias, por exemplo.

A Politica Nacional de Saide da Pessoa com Deficiéncia lancada em 2010 traz a
importancia das equipes de ateng@o primdria e dos agentes comunitdrios na identificacio
da situacdo de saide e seus determinantes, bem como uma maior possibilidade de
capilarizacdo do cuidado as pessoas, conhecedores que s@o do seu modo de viver e de
como seu contexto histdrico-cultural pode influenciar no processo satide-doenca, ji que
desenvolvem acdes dentro de um territdrio adscrito e pelo vinculo que possuem com

aquela comunidade, familia e individuo.
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Em 17 de novembro de 2011 o Decreto da Presidéncia da Repiiblica 7.612 institui o
Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite
(BRASIL, 2011d). Com o intuito de garantir o cuidado integral para essas pessoas foi
criada a Portaria 793/2012 que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia onde
traz como responsabilidade da Atencdo Basica no dmbito do Sistema Unico de Saiide as

seguintes acdes:

I - promog¢do da identificacdo precoce das deficiéncias, por meio da
qualificag¢do do pré-natal e da atengd@o na primeira infancia;

II - acompanhamento dos recém-nascidos de alto risco até os dois anos de
vida, tratamento adequado das criancas diagnosticadas e o suporte as
familias conforme as necessidades;

Il - educagdo em satide, com foco na prevencdo de acidentes
e quedas;

IV - cria¢do de linhas de cuidado e implantacdo de protocolos clinicos
que possam orientar a atencgfo a satide das pessoas com deficiéncia;

V - publicagdo do Caderno de Atencdo Bésica para o apoio aos
profissionais de saide na qualificacdo da atencdo a pessoa com
deficiéncia;

VI - incentivo e desenvolvimento de programas articulados com recursos
da prépria comunidade, que promovam a inclusdo e a qualidade de vida
de pessoas com deficiéncia;

VII - implantagdo de estratégias de acolhimento e de classificacdo de
risco e andlise de vulnerabilidade para pessoas com deficiéncia;

VIII - acompanhamento e cuidado a saide das pessoas com defici€ncia na
atencdo domiciliar;

IV - apoio e orientacdo as familias e aos acompanhantes de pessoas com
deficiéncia; e

X - apoio e orientagdo, por meio do Programa Sadde na Escola, aos
educadores, as familias e a comunidade escolar, visando a adequagd@o do
ambiente escolar as especificidades das pessoas com deficiéncia
(BRASIL, 2012d).

Como vemos a atencio basica ndo pode se isentar de sua responsabilidade como
parte integrante de uma rede de cuidados as pessoas com necessidades especiais e, apesar
de enfrentar grandes desafios para sua prépria consolida¢do enquanto ordenadora das redes
e coordenadora do cuidado, também ndo pode negar sua importincia e as conquistas ja
alcancadas neste processo. E mister que trabalhadores e gestores do SUS se empenhem
para a prestacio de um servico de qualidade e efetivo para toda a populagio,

principalmente, aos mais vulnerdveis como as criancas especiais, prezando pelos principios

da universalidade, integralidade e equidade.

3.2 Sobre a Deficiéncia
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O uso do termo deficiéncia tem sido considerado por uma parcela da populacio de
forma pejorativa e vem sendo substituido por outros como portador de necessidades
especiais, pessoa com necessidades especiais até, simplesmente, pessoa especial ou
excepcional. Nomenclaturas consideradas mais politicamente corretas talvez porque a
palavra deficiéncia denota dentre outras coisas - como nos mostra o diciondrio Aurélio —
falha, falta, insuficiéncia. Adjetivos que qualificam, geralmente, negativamente o sujeito.

Por outro lado a deficiéncia como incapacidade ou limitacdo — mental, fisica ou
outra — também tem uma conotagdo negativa no imagindrio popular, possivelmente
levando as pessoas a associarem o rétulo a dificuldades, além de um maior onus para os
familiares e sociedade. Dai, provavelmente, ser mais bem visto o termo pessoa com
necessidades especiais, sendo o que atualmente € utilizado em nossa constituicdo. E Araujo
(2008) faz um estudo quanto ao uso na literatura juridica sobre as expressdes utilizadas
para a pessoa com deficiéncia. Faremos, no entanto, uma andlise com um cunho mais
interpretativo do significado. Ao analisar este termo podemos observar que o uso da
palavra pessoa traz o individuo de volta a condi¢do de humano - e nfo a sua reducdo a um
diagnéstico. Com necessidades especiais da visibilidade quanto ao imperativo das
adequagdes para se respeitar suas peculiaridades. E quando falamos apenas pessoas
especiais damos um tom afetivo, positivo, e porque ndo dizer, poético para o individuo,
tirando-o da condi¢do de insuficiente para a de muito importante.

Certamente existem criticas para o que foi descrito acima quanto a utilizacdo do
termo para descrever a condi¢do de deficiente. Muitas vezes, com o argumento de que a
simples alteracdo daquele ndo mudard a vis@o sobre a pessoa ou tratamento conferido a ela.
Mas podemos refletir que este além de ser um comeco, € algo fruto da vontade das pessoas
para as quais ele é utilizado, bem como das pessoas que lutam e se importam com elas. E
claro, serd adotada por estas e por aquelas que se sensibilizarem com a sua causa. Porque
0s que ndo se importam — por motivos histdricos e culturais — sempre adotardo termos
pejorativos ou degradantes, ou mesmo que utilizem o “politicamente correto”, o fardo
devido a platéia e/ou levianamente.

Existem maneiras ainda mais interessantes e menos condescendentes de se olhar a
deficiéncia. Jorge Luis Borges, renomado escritor argentino, por exemplo, sendo cego, via
a deficiéncia como um estilo de vida. Ndo como algo alarmante ou sentenga de fracasso,
mas como algo trivial, como uma das formas corporais de se encontrar no mundo. E que,

em situagdes propicias, ndo representaria um fator limitante (DINIZ, 2007).
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Faremos um paralelo bastante grosseiro, porém diditico. Num mundo em que as
pessoas voassem quem nao voa — como os seres humanos que conhecemos — seria
considerado, num senso comum, como deficiente. No entanto, na nossa realidade, as
pessoas ndo tém o atributo de voar. A situacio propicia encontrada para que tal limitacdo
fosse corrigida, foi a criagdo e a utilizacdo da aeronave. Borges, ditou sua obra. Nesta

perspectiva, Diniz (2007) reflete:

O corpo com deficiéncia somente se delineia quando contrastado com
uma representacdo de o que seria o corpo sem deficiéncia. Ao contrério
do que se imagina, ndo ha como descrever um corpo com deficiéncia
como anormal. A anormalidade é um julgamento estético e, portanto, um
valor moral sobre os estilos de vida. H4 quem considere que um corpo
cego € algo tragico, mas ha também quem considere que essa é uma entre
vérias possibilidades para a existéncia humana (p. 04).

Apesar do nosso esforco de disfarcar os estigmas que atribuimos ao outro,
apresentamos atos falhos que demonstram como realmente lidamos com as defici€ncias.
“Utilizamos termos especificos de estigma como aleijado, bastardo, retardado, em nosso
discurso didrio como fonte de metifora e representacdo, de maneira caracteristica, sem
pensar no seu significado original” (GOFFMAN, 1891, p. 8).

Desdobramo-nos em cuidados exagerados como mecanismo de defesa contra
nossos proprios preconceitos. Apresentamos curiosidade inadequada e inconveniente — e
porque ndo dizer mérbida - quanto ao que causou a deficiéncia ou como ¢ a vida daquelas
pessoas, com as quais, muitas vezes, ainda ndo criamos um vinculo suficiente para tal
liberdade. Nao notamos nosso olhar de pena indisfarcavel, mesmo quando as pessoas com
limitagcdes t€ém um elevado grau de autonomia. Tudo isso torna a convivéncia dos ditos
normais e os deficientes um tanto quanto desconfortivel para ambas as partes.

Especialmente para o estigmatizado, levando-o até mesmo ao isolamento:

Faltando o feedback saudavel do intercimbio social quotidiano com os
outros, a pessoa que se auto-isola possivelmente torna-se desconfiada,
deprimida, hostil, ansiosa e confusa. (...) O individuo estigmatizado pode
descobrir que se sente inseguro em relacdo a maneira como 0s normais o
identificardo e o receberdo (GOFFMAN, 1891, p. 14-15).

Por outro lado poderd também acontecer uma resposta agressiva da pessoa,
potencialmente alvo de discriminag@o, o que torna a expectativa da intera¢do ainda mais

instavel. Pode também ocorrer que, de maneira geral, pessoas com necessidades especiais
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acabam desenvolvendo um traquejo maior nestas relagdes visto estarem expostas com
maior freqiiéncia a elas.

A histéria nos explica em parte o porqué desta animosidade nestas relacdes. Na
antiguidade nao havia nenhum constrangimento moral em se expor uma crianga deficiente
a sua propria sorte, para morrer em decorréncia da falta de cuidados ou vitima de algum
animal que a devorasse. Esse costume ainda podia ser visto no Brasil colonia e até mesmo
na atualidade em civilizagGes como as de certas tribos indigenas. Na idade média devido
ao advento do cristianismo os deficientes passaram a ser considerados pessoas com alma,
as quais a Igreja acolhia sem nenhum preparo formal, apesar de na inquisi¢do muitos terem
sofrido o tragico destino da fogueira por serem vistos como seres demoniacos ou hereges
(NOGUEIRA, 2008).

Informacgdo chocante, porém um pensamento e procedimento naturalizados quanto

a deficiéncia, Arantes nos conta que:

Caracterizada como fendmeno metafisico e espiritual a deficiéncia foi
atribuida ora a designios, ora a possessdo pelo demdnio. Por uma razdo
ou por outra, a atitude principal da sociedade com relagdo ao deficiente
era a de intolerdncia e de punicdo, representada por agdes de
aprisionamento, tortura, agoite e outros castigos severos (2008, p. 04).

Outra influéncia ideoldgica sofrida pela sociedade ocidental moderna foi a nazista —
que partilhava pensamentos com o fascismo, sendo que este influenciou fortemente o
integralismo no Brasil a partir da década de 30 no século passado - com seu ideal de
homem perfeito, saudavel e musculoso, assim como era representado na arte classica tao
admirada por Hitler. No periodo em que se estabeleceu o Terceiro Reich todos que ndo se
encaixavam nesse modelo eram considerados degenerados e deveriam ser esterilizados ou
eliminados. Tendo sido criado um programa de “eutandsia”, o qual possuia o codinome de
T4, em que os deficientes eram encaminhados para a morte.”

Podemos, ainda, refletir sobre a intolerancia da sociedade em relacdo ao deficiente
frente a sua pouca ou nenhuma produtividade no mercado de trabalho. Sociedades sob
influéncia do sistema capitalista ndo véem com bons olhos individuos que ndo produzem

adequadamente ou ndo sdo produtivas em nenhum nivel, e o que € pior, requerem do

2Adolf Hitler e a Arte Cldssica: andlise do filme arquitetura da destrui¢do, publicado no website

www.trubilhano.com.br, acessado em 03/03/2015.
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Estado ou da familia apenas gastos para o seu sustento e tratamento sem que haja nenhum
retorno econdmico.

A reflexdo sobre a deficiéncia além do saber biomédico e agregando a ele o olhar
da sociologia - principalmente sob a influéncia do ativismo politico de socidlogos
deficientes como o que ocorreu na Inglaterra na década de 1970 com a criac¢do da Liga dos
Lesados Fisicos contra a Segregacdo (UPIAS) — além da aproximagdo com outros campos
como o do movimento feminista e contra o racismo, tornou sua amplitude muito maior e
mais complexa. Tendo como influéncia o materialismo histdrico, a deficiéncia passou a ser
pensada, levando em consideragdo os aspectos excludentes, como mecanismo limitador e o
modo de producgdo capitalista como, muitas vezes, a génese causal da lesao (DINIZ, 2007).

Assim, o modelo biomédico da lugar para um mais justo e responsavel, o0 modelo

social da deficiéncia. Sob esta 6tica Diniz define:

Deficiéncia € um conceito complexo que reconhece o corpo com lesdo,
mas que também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa
deficiente. Assim como outras formas de opressdo pelo corpo, como o
sexismo ou o racismo, os estudos sobre deficiéncia descortinaram uma
das ideologias mais opressoras de nossa vida social: a que humilha e
segrega o corpo deficiente (2007, p. 05).

O nosso arcabougo legal utiliza a palavra deficiéncia para fins técnicos. A Lei
7.853, de 24 de outubro de 1989 que dispde sobre a Politica Nacional para a Integragdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia é regulamentada pelo Decreto 3.298, de 20 de dezembro

de 1999. Este no seu Artigo 3° considera:

I - deficiéncia - toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungéo
psicoldgica, fisiolégica ou anatdmica que gere incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padrdo considerado normal para o
ser humano;

II - deficiéncia permanente - aquela que ocorreu ou se estabilizou durante
um periodo de tempo suficiente para ndo permitir recuperacdo ou ter
probabilidade de que se altere, apesar de novos tratamentos; e

IIT - incapacidade - uma reducdo efetiva e acentuada da capacidade de
integracdo social, com necessidade de equipamentos, adaptagdes, meios
ou recursos especiais para que a pessoa portadora de deficiéncia possa
receber ou transmitir informagdes necessarias ao seu bem - estar pessoal e
ao desempenho de fungdo ou atividade a ser exercida (BRASIL, 1999).

E define no Artigo 4° as seguintes categorias:

I - deficiéncia fisica - alteragdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da fungdo
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fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia,
monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputa¢do ou auséncia de membro,
paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou
adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam
dificuldades para o desempenho de fungdes;

II - deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e
um decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas freqiiéncias de
500HZ, 1.000HZ, 2.000Hz e 3.000Hz;

IIT - deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual € igual ou
menor que 0,05 no melhor olho, com a melhor corre¢do dptica; a baixa
visdo, que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com
a melhor corre¢do Optica; os casos nos quais a somatdria da medida do
campo visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60° ou a
ocorréncia simultanea de quaisquer das condi¢des anteriores

IV - deficiéncia mental - funcionamento intelectual significativamente
inferior a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitacdes
associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como:

a) comunicagao;

b) cuidado pessoal;

¢) habilidades sociais;

d) utilizagdo dos recursos da comunidade;

e) salide e seguranca;

f) habilidades académicas;

g) lazer; e

h) trabalho;

V - deficiéncia miltipla - associagdo de duas ou mais deficiéncias
(BRASIL, 1999).

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde — CIF-
desenvolvida pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS), define como deficiéncias
“problemas na fun¢@o ou estrutura corporal, tais como um desvio ou perda significativos”.
J4 incapacidade “serve como um termo genérico para deficiéncias, limitacdes de atividades
e restricbes a participacdo, com os qualificadores de capacidade ou desempenho” (grifo
nosso). Assim, ela descreve a situacdo da pessoa levando em consideragdo os fatores
determinantes como os ambientais e suas relacdes com a condicdo apresentada pelo
individuo e seu grau de integracdo social. O que auxilia numa avaliagdo menos
reducionista para inclusive formulacio de politicas publicas mais efetivas e realistas.

Aratjo (1996, p. 21) em sua tese de doutorado que trata da protecdo constitucional
das pessoas portadoras de deficiéncia assevera que a deficiéncia “(...) ha de ser entendida
levando-se em conta o grau de dificuldade para a inclusdo social e ndo apenas a
constatacdo de uma falha sensorial ou motora, por exemplo.” Com base nesta premissa ele
elenca um rol bastante amplo de deficiéncias, no qual listamos: a deficiéncia mental — onde
o autor inclui os superdotados que ndo foram devidamente estimulados socialmente (e

nesse exemplo ele fala da inadequagdo da ideia de que a pessoa com deficiéncia “falta
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alguma coisa”, ja que neste caso a inteligéncia é acima da média), os alcodlatras e viciados
-, as deficiéncias fisicas, visuais, auditivas, de dic¢do, de locomog¢do e de movimento de
forma geral, os portadores de HIV, as deficiéncias do metabolismo e algumas deficiéncias
pouco conhecidas — como a fenilcetontria, o hipotireoidismo congénito, a doenca da urina
do xarope de bordo, a esclerose miultipla, a talassemia e a insuficiéncia renal cronica — e a
lesdo superada ou aparente.

E, finalmente, a Convencgao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2008) em

seu artigo primeiro diz que:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagdo plena e
efetiva na sociedade em igualdades de condi¢Ges com as demais pessoas.

Refletimos que devemos utilizar palavras agraddveis, ndo eufemismos, no trato com
as pessoas, principalmente as especiais, ja que elas vém sofrendo desde sempre com
estigmas a elas direcionados pelas sociedades. No entanto, o que tem a ser feito para a
melhoria da sua qualidade de vida vai além da nomenclatura. Perpassa pela efetivacio de
politicas publicas para a garantia de direitos humanos, além dos sociais, civis e politicos,

descortinando possibilidades para o exercicio de sua cidadania e liberdade.

3.3 Sobre o direito a satide da crianca com deficiéncia
3.3.1 Cidadania sanitéria’ inclusiva

Vivemos num Estado democritico de direito onde, pelo menos em tese, os direitos,
civis, politicos, sociais, econdmicos e culturais, oriundos de transformacdes sociais reguladas
dentro dos limites do Estado, devem ser respeitados. Conforme o contrato social do nosso pais
a dignidade da pessoa humana deve ser respeitada, independente de etnia, condi¢do pessoal,
classe social, credo ou qualquer outra diferenca. Neste sentido os direitos universais sdo
reconhecidos formalmente aqui no Brasil, pois eles foram ratificados em nossa constitui¢cao
enquanto direitos fundamentais (TELES; OLIVEIRA, 2009; VASCONCELLOS;
OLIVEIRA, 2009).

> Termo utilizado por TELES, N; OLIVEIRA, MHB - Direitos Humanos na constru¢do de uma
Cidadania Sanitéria. In: VASCONCELLOS, LCF; OLIVEIRA, MHB. Direito e Satide: um campo em
constru¢do. Rio de Janeiro: Ediouro, 2009. p. 261-277
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Um destes direitos € o direito a satde, para o qual encontramos um importante texto em
nossa carta constitucional em seu Artigo 196: “A satide € direito de todos e dever do Estado,
garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e
de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as ac¢des e servicos para sua promogao,
protecdo e recuperacdo” (BRASIL, 1988).

Outro direito fundamental de grande valor € o direito a igualdade. Encontramos sua
sustentacdo no artigo 5° - “Todos s@o iguais perante a lei” (BRASIL, 1988) -, sua infiltracdo
inundando o texto constitucional sobre a saide acima citado e alicercando o cardter universal
da saide no Brasil desde a sua promulgac¢do em 1988. Se todos sdo iguais perante a lei a
Unica ideia que poderiamos conceber num pais que ratifica a sadde enquanto direito
fundamental, € que ela fosse acessivel para todas as pessoas da nacdo. Independente de mérito
— pertencer a algum grupo mais vulnerdvel como criancas, gestantes e idosos - ou
contribui¢do tributdria, mesmo porque, muitas vezes, a falta desta ultima se desenrola pela
incapacidade do Estado de prover as condicdes adequadas para que todos os seus cidaddos
assim o facam.

Assim sendo a igualdade passou a ser um dos principios norteadores do SUS,
como podemos observar na lei 8080 de 1990 em seu Artigo 7°, Inciso IV - “Igualdade da
assisténcia a satide, sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie”. Este Artigo ainda
traz o principio da equidade, ndo tratado na Constituicio Federal de 1988, mas
convenientemente trazido a tona nesta lei organica, pois este € um principio chave para
agirmos com justica em satdde. Todos somos iguais quanto a protecdo legal enquanto
cidaddaos, mas somos individuos distintos com necessidades diferentes, com construtos
histdrico-culturais especificos.

Existem grupos sociais vulnerabilizados em nosso pais com os quais temos uma grande
divida social, como a populacdo negra que sofrera com mais de trezentos anos de escravidao
tendo todos os seus direitos civis, politicos, sociais, econdmicos e culturais violados com
requintes de crueldade. Podemos citar ainda as mulheres que até o inicio do século passado
ndo possuia sequer o direito ao voto. Também ndo podemos nos esquecer das pessoas com
necessidades especiais que sempre foram aviltadas com estigmas e mitos. Mas, apesar da
evolucdo das leis que protegem estes grupos, eles continuam tendo os seus direitos violados
de forma vil explicita ou implicitamente com o tdo constante racismo institucional, sexismo
ou mesmo pela negligéncia com a preocupag@o quanto a acessibilidade para as pessoas com

deficiéncia em todos os espacos publicos da nossa nacgdo, impedido a transposi¢do de
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barreiras para a ocupacdo de tais espagos e a reducdo de limitacdes para o desenvolvimento de
suas habilidades e competéncias.

As pessoas com defici€ncia, como tantos outros grupos, apesar de formalmente serem
consideradas cidadas, podem se encontrar num lugar da sociedade em que ndo vém
perspectivas de inclusdo num contrato social inspirado nas leis de mercado e que se configura
nas relagdes sociais. Grupos assim denominados por Boaventura de Sousa Santos (2003) de
pré-contratualistas. Somado a esses existem também os pds-contratualistas, os quais ja se
encontraram na zona do contrato, porém por motivo de desemprego, por exemplo, foram
banidos daquele locus. Esses dois, pré e pds-contratualistas, formam uma “subclasse de
excluidos” relegados a um novo estado natural, em que o ser humano vive numa “permanente
angustia relativamente ao seu passado e seu futuro, na perda iminente do controle sobre as
expectativas e no permanente caos ao que se refere aos mais simples actos de sobrevivéncia e
de convivialidade” (SANTOS, 2003, p. 18).

Isso impacta intensamente na situacfio sdcio-econdmica das pessoas com deficiéncia,
sendo excluidas do vigente contrato social sdo, por conseguinte excluidas do mercado de
trabalho, dificultando o acesso a uma renda que possibilite uma vida digna. Segundo a

Convencdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia Comentada:

A pobreza e a deficiéncia estdo diretamente ligadas por multiplas razdes (...).
A deficiéncia é tanto uma causa como uma conseqiiéncia da pobreza (...).
Existem no mundo 600 milhdes de pessoas com deficiéncia, sendo que 400
milhdes vivem em paises pobres ou em desenvolvimento (...). A pobreza em
geral pode se ver refletida nos altos indices de desemprego das pessoas com
deficiéncia. Segundo o Banco Mundial, o desemprego desta populagdo € de 80
a 90% na América Latina (2008, p. 24-25).

Leite (2011) faz uma reflexdo quanto a cidadania numa sociedade de classes, que
podemos trazer para o contexto do Brasil, ainda com influéncia de um modelo neoliberal de
economia, onde se fala muito de uma ideologia de cidadania ativa, protagonista, composta por
cidaddos da elite que fomenta atitudes e/ou politicas de “levar cidadania” para outro grupo de
pessoas muito menos favorecidas, cidaddos passivos, sujeitos de sua benevoléncia. Podemos
extrapolar tais reflexdes para a postura da sociedade/Estado quanto as pessoas com
deficiéncia, pois muitas delas encontram-se em situacdo de pobreza, mas para além disso, o
autor supracitado ainda observa que esses cidaddos passivos, se constituem como alvo de
politicas em sua maioria apenas compensatérias, com poucas iniciativas para o incentivo a

dignidade e autonomia do cidaddo com deficiéncia
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Existem ainda outros grupos que ndo sdo vulnerabilizados, mas vulnerdveis pela sua
situacdo no ciclo vital, como os das criancas, gestantes e pessoas idosas, as quais precisam ser
objeto de um olhar diferenciado quanto as suas necessidades. Outra situacdo que também
merece ser observada sdo as especificidades locorregionais — de bairro para bairro, municipio
para municipio, estado para estado e regido para regido — levando em consideracio seu perfil
epidemioldégico, econdmico, social, dentre outros. Todas estas distingdes precisam ser
observadas para a superacdo da diferenga no acesso universal, igualitirio e equanime das
pessoas ds politicas publicas, inclusive as de satde.

As pessoas com deficiéncia ao longo da histéria vém sendo invisibilizadas, mesmo apds
a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos. Isso nos mostra a necessidade de se ter uma
legislacdo especifica. A ideia de um didlogo com esse coletivo, levando em consideragio as
suas especificidades para uma aplicacdo mais justa dos Direitos Humanos abre um possivel
caminho para evitar e/ou corrigir a violagdo destes direitos que esta parcela da populacio
comumente sofre.

Como bem explica Sousa (2001):

A politica da diferencga (...) exige que a diferenca ndo seja ignorada, e, muito
menos, sirva como legitimacdo da desigualdade social, mas sim que se torne o
nticleo fundamental de um tratamento diferencial privilegiador (discriminagio
positiva), capaz de reverter as desvantagens trazidas pela discriminagéo
negativa anterior, testemunhada pela historia (p. 70).

Apesar de neste capitulo tratarmos sobre a legislacdo no campo da saide, poderemos ter
um julgamento, por um leitor mais superficial, de que estejamos extrapolando os limites deste
campo. No entanto, lembrando que o conceito ampliado de saide traz a necessidade da
intersetorialidade, abordaremos campos como o trabalho, educagéo, acessibilidade, dentre
outros. Acrescentamos que além do compilado que descreveremos, existem outras tantas
declaragdes, cartas, recomendacdes e resolucdes, porém tentamos nos restringir aos
documentos em que seus conteidos tém mais relevincia nos temas sobre saide (no seu
conceito ampliado, porém tentando néo extrapola-lo) e crianga. Dai ndo adentrarmos muito na

area do trabalho, a ndo ser nos textos que se referiam a exploracdo do trabalho infantil.

3.3.2 A legislagdo internacional relacionada a crianga com deficiéncia
Segundo Araujo (2011) a deficiéncia, de modo geral, comegou a ser discutida com

maior veeméncia a partir da Segunda Grande Guerra, concomitante com as discussdes dos
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direitos humanos. Dai em diante, encontramos nos documentos internacionais um caminho
para a tentativa do alcance de uma vida mais justa para as pessoas especiais.

Podemos observar no Quadro 1 que em 1948 a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos foi elaborada. Ela traz a reflexdo sobre o direito a vida, a igualdade, a livre
circulagdo, a seguranca social, a saide, & seguranca em situagdes de vulnerabilidades, bem
como outros direitos que pode ser conveniente que se lance mao para a garantia da equidade
para as pessoas com deficiéncia, principalmente, as criancas (ONU 1948).

Esse momento, descortinando um cendrio de iniqilidades, abre espagos para outras
discussdes como a Declaragdao dos Direitos da Crianga. Este documento visa, dentre outras
coisas, que os governos reconhecam a importincia das criancas possuirem direito a protecio
social, a beneficios da previdéncia social e a saide. Tudo isso pode transcender a uma
interpretacdo aplicada para a protecdo da crianca especial. Ele ainda traz a proscricdo da
exploragdo e do trabalho antes da idade minima conveniente (apesar de ndo trazer em seu
corpo esta idade minima) o que pode evitar deficiéncias como mutilagdes e perda de
capacidades (ONU, 1959). Mas acima de tudo esta declaracio € um marco na legislacdo
internacional, no que tange a crianga especial, no sentido de proteger a crianga contra a
discriminacao de qualquer natureza.

Apenas em 1971 a comunidade internacional elabora um documento para a protecdo de
um dos tipos de deficiéncia, a Declaracdo dos Direitos do Deficiente Mental, que proclama os
direitos das pessoas com deficiéncia mental (utilizam o termo deficiente mental) para o seu
desenvolvimento fisico, reabilitacio, educacdo, entre outros (ONU, 1971).

Posteriormente, encontramos um marco, 1975, a esta altura temos um documento
internacional especifico quanto a deficiéncia, que traz uma definicdo da pessoa deficiente,
mesmo que ainda necessitando mais tarde de reparos. E aponta o caminho de garantir os
direitos das pessoas com defici€éncia em vdarios campos da vida, inclusive o direito a
convivéncia com a familia, os direitos civis e politicos, a seguridade econdmica e social, o
desenvolvimento de capacidades e habilidades e o combate a discriminacdo (ONU, 1975).

Em 1993 a ONU - Organizagdo das Na¢des Unidas - traz as Normas para Equiparacio
de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia. No seu texto traz medidas sobre
acessibilidade, educagdo, emprego, renda, seguro social, entre outros. Avancando um pouco
mais e abrangendo um maior espectro de setores a serem adequados as necessidades das

pessoas com deficiéncia (ONU, 1993).
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Quadro 1. Legislaciao Internacional para a protecao da crianca com deficiéncia a partir de 1948.

Documentos Internacionais

Informacoes importantes

Declaraciao Universal dos Direitos Humanos (1948)

- Adotada e proclamada pela resolu¢do 217 A (III) da Assembléia Geral das Nac¢oes Unidas em 10 de
dezembro de 1948.

Declaracao dos Direitos da Crianca (1959)

- Adotada pela Assembléia das Nacdes Unidas de 20 de novembro de 1959 e ratificada pelo Brasil; através do
art. 84, inciso XXI, da Constitui¢cdo, e tendo em vista o disposto nos arts. 1° da Lei n° 91, de 28 de agosto de

1935, e 1° do Decreto n° 50.517, de 02 de maio de 1961.

Declaracao dos Direitos do Deficiente Mental (1971)

- Resolucdo ONU 2.896, de 20 de dezembro de 1971.

Declaracio Dos Direitos Das Pessoas Deficientes (1975)

- Resolugdo aprovada pela Assembléia Geral da Organizacdo das Nagdes Unidas em 09/12/75.

Normas para Equiparacao de Oportunidades para Pessoas com
Deficiéncia (1993)

- ONU n.° 48/96. de 20 de dezembro de 1993.

Declaracao de Salamanca (1994)

- Oriunda da Conferéncia Mundial de Educacio Especial de 10 de julho de 1994.

Carta para o Terceiro Milénio (1999)

- Aprovada no dia 9 de setembro de 1999, em Londres, Gra-Bretanha, pela Assembléia Governativa da

Rehabilitation International.

Declaracao de Caracas (2002)

— Em 18 de outubro de 2002 na 1* Conferéncia da Rede Ibero-Americana de ONGs de Pessoas com

Deficiéncia e suas Familias € declarado 2004 como o Ano das Pessoas com Deficiéncia e Suas Familias.

Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(2007)

- Resolucdo ONU n.° 217 A (III), de 10 de dezembro de 1948.

Relatorio Mundial sobre a Deficiéncia (2011)

- Publicado pela Organizacdo Mundial de Satide em 2011, sob o Titulo Word Report on Disability.

Fonte: FADERS, 2015
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A Declaracido de Salamanca, no ano seguinte, amplia as reflexdes quando trata sobre
principios, politica e pratica em educacgdo especial. Reconvocando as vdrias declaragdes das
Nacdes Unidas que culminaram no documento das Nacdes Unidas “Regras Padrdes sobre
Equalizacdo de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncias”, o qual demanda que os
Estados assegurem que a educagdo de pessoas com deficiéncias sejam parte integrante do
sistema educacional (UNESCO, 1994). A Carta do Terceiro Milé€nio, no apagar das luzes da
década de 90, traz medidas de inclusdo e empoderamento para as pessoas com defici€ncia
(REHABILITATION INTERNACIOANAL, 1999).

No século XXI, temos em 2002, o primeiro documento significativo quanto a
deficiéncia abrindo este novo periodo, a Declaragdo de Caracas. Esta declaragdo, em suas
consideracdes, traz a tona o compromisso com a elevacdo da qualidade de vida com a
melhoria dos servigos nos aspectos da sadde, educacdo, moradia, dentre outros (RIADIS,
2002).

Cinco anos ap6s, em 2007, realizou-se a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia. Este importantissimo documento destrincha com maiores detalhes o direito das
pessoas com deficiéncia, em todos os campos da vida, em consonancia com os artigos da
Declaracdo Universal dos Direitos do Homem e &énfase na educacdo (ONU, 2007). E o
Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, de 2011, faz recomendacdes para planos de agdes
nacionais, inclusdo e acesso as politicas e servigos, orientando a pratica para o alcance da
justica social para as pessoas com necessidades especiais por meio da execu¢do de medidas

nos territérios signatarios (OMS, 2011).

3.3.3 A legislagdo brasileira relacionada a crianca com deficiéncia

Até 1967, conforme nos esclarece Aratjo (2011), os textos constitucionais nao tinham
nenhuma consisténcia no que se refere 4 prote¢do da pessoa com deficiéncia. As cartas de
1824, 1891, 1934 e 1937 fazem mengdo apenas ao direito a igualdade. A constitui¢do de 1946
avancga na protecdo previdencidria para os casos de invalidez decorrente do trabalho e a de
1967 mantém esta garantia.

Nesta ultima, em sua 1*° emenda trds no texto a referéncia a educacdo para
excepcionais, porém, é na Emenda n° 12 que se avanca mais e é assegurada a melhoria da
condicdo social e econdmica das pessoas com deficiéncia por meio de educagdo especial e
gratuita, assisténcia, reabilitacio e reinsercao na vida econdmica e social do pafs, proibi¢do da

discriminaco e acessibilidade a edificios e logradouros ptblicos.
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Ja na Constituicdo Cidada de 1988 o tema da deficiéncia estd disperso em vdrios
trechos do seu corpo, ratificando a igualdade e sendo tratada em trechos que tratam do direito
do trabalhador, nos Capitulos sobre a previdéncia social, sobre a familia, crianca, adolescente
e pessoa idosa. Traz ainda como responsabilidade das trés esferas de governo, a protecdo e

garantia das pessoas com defici€ncia, inclusive no campo da satde.

O que vemos aparecer primeiro de forma significativa em nosso aparato legal quanto as
necessidades especiais € o campo da mobilidade, conforme nos mostra o Quadro 2. Em 1965
temos a Lei n° 4.613, de 2 de abril de 1965 que trata da isen¢do de impostos para importacao
de veiculos adaptados (BRASIL, 1965). Outro avango foi com a concessdo de “passe livre as
pessoas portadoras de deficiéncia no sistema de transporte coletivo interestadual” (BRASIL,
1994) e no campo do transporte por meio de veiculo particular a partir de 1995, com isencao
de impostos para pessoas especiais (BRASIL, 1995), além da conquista da prioridade em
vagas de estacionamento, porém ja tardiamente, em 2008 (BRASIL, 2008).

Em 1982 a Lei 7070 concede pensdo especial aos deficientes fisicos vitimas da
Talidomida (BRASIL, 1982). Posteriormente, na constitui¢do de 1988 € criado o Beneficio de
Prestacdo Continuada que € concedido como garantia de renda para idosos e pessoas com
deficiéncia incapacitadas para o trabalho (BRASIL, 2009a; 2009b). Tais politicas piblicas sdo
impactantes para esta parcela da sociedade, porque v€m com o objetivo de minimizar a
condicdo de intensa desigualdade econdmica sofrida pelas pessoas com deficiéncia que nio
conseguem se inserir no mercado de trabalho.

Em seguida vemos uma preocupacgido com a acessibilidade, em 1985 a Lei 7405 torna
“obrigatoria a colocacdo do “Simbolo Internacional de Acesso” em todos os locais e servigos
que permitam sua utilizagdo por pessoas portadoras de deficiéncia” (BRASIL, 1985). Esta lei
orienta as condicdes que o local deve estar para que seja legal a utilizagdo do simbolo, bem
como tem discriminados os estabelecimentos que devem ostentar tal emblema. Porém apenas
em 2000 uma lei trouxe as regras arquitetonicas para acessibilidade (BRASIL, 2000).
Sabemos o quanto o acesso, o direito de ir e vir confere sensac@o de liberdade e cidadania a
uma pessoa, ou melhor, quem conhece bem essa importancia é aquele que tem ou teve esse
direito fundamental cerceado. Por isso é que vemos tantas vezes estas leis serem ignoradas
nas edificacdes deste pais.

Em 1989 vemos uma ideia mais ampliada com relagdo a garantia das pessoas com
deficiéncia, a Integragdo Social (BRASIL, 1989a). Fato € que a ideia da sociedade brasileira,

aparentemente, ¢ de que a responsabilidade da crianca especial é apenas da familia. Num
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entanto, em uma nagdo soliddria, todos s@o responsaveis pela crianca, como traz o ECA —
Estatuto da Crianca e do Adolescente - em 1990, mas principalmente, por aquela com
necessidades especiais (BRASIL, 1990c). O Brasil ratifica a Convencao Internacional sobre
os Direitos da Pessoa com Deficiéncia em 2009, dois anos apds a sua elaboragdo (BRASIL,

2009). Este ¢ um dos poucos, se ndo o inico momento, em que o nosso pais estd atualizado

Quadro 2. Legislacao brasileira para a protecao da crianca com deficiéncia a partir de

1965.

Tema Lei

Lei n°4.613, de 2 de abril de 1965 - Isenta dos impostos de importacdo e de consumo, bem
como da taxa de despacho aduaneiro, os veiculos especiais destinados a uso exclusivo de
paraplégicos ou de pessoas portadoras de defeitos fisicos, os quais fiquem impossibilitados
de utilizar os modelos comuns.

Mobilidade

Lei Federal 8.899, de 29 de junho de 1994 -
Concede passe livre as pessoas portadoras de deficiéncia no sistema de transporte coletivo
interestadual.

Lei Federal 8.989, de 24 de fevereiro de 1995 - Isencdo do IPI - Dispde sobre a Isencdo do
Imposto sobre Produtos Industrializados - IPI, na aquisicdo de automdveis para utilizagdo
no transporte autonomo de passageiros, bem como por pessoas portadoras de deficiéncia
fisica, e d4 outras providéncias. (Redacdo dada pela Lei n® 10.754, de 31.10.2003).

Lei Federal 9.144, de 8 de dezembro de 1995 - Prorroga a vigéncia da Lei n°® 8.989, de 24
de fevereiro de 1995, que dispde sobre isen¢do do Imposto sobre Produtos Industrializados
- IPI na aquisi¢do de automdveis para utilizacdo no transporte autdbnomo de passageiros,
bem como por pessoas portadoras de deficiéncia fisica, e dd outras providéncias.

Lei Federal 10.182, de 12 de fevereiro de 2001 - Restaura a vigéncia da Lei no 8.989, de
24 de fevereiro de 1995, que dispde sobre a isencdo do Imposto sobre Produtos
Industrializados (IPI) na aquisi¢do de automdveis destinados ao transporte autdonomo de
passageiros e ao uso de portadores de deficiéncia fisica, reduz o imposto de importagdo
para os produtos que especifica, e dd outras providéncias. Alterada pela Lei n° 12.350, de
20 de dezembro de 2010.

Lei Federal 10.754, de 31 de outubro de 2003 - Altera a Lei no 8.989, de 24 de fevereiro
de 1995 que "dispde sobre a isencdo do Imposto Sobre Produtos Industrializados - IPI, na
aquisicdo de automdveis para utilizagdo no transporte autdbnomo de passageiros, bem como
por pessoas portadoras de deficiéncia fisica e aos destinados ao transporte escolar, e da
outras providéncias" e d4 outras providéncias.

Resolugdo 304, de 18 de dezembro de 2008 - CONTRAN - Dispde sobre as vagas de
estacionamento destinadas exclusivamente a veiculos que transportem pessoas portadoras
de deficiéncia e com dificuldade de locomocao.

Lei Federal 12.113, de 9 de dezembro de 2009 - D4 nova redagdo ao art. 4° da Lei n°
8.989, de 24 de fevereiro de 1995, que dispde sobre a isencdo do Imposto sobre Produtos
Industrializados - IPI, na aquisi¢do de automoveis para utilizagdo no transporte autdnomo
de passageiros, bem como por pessoas com deficiéncia fisica.

Lei Federal 7.070, de 20 de dezembro de 1982 - Dispde sobre pensdo especial para os

Renda deficientes fisicos que especifica e dd outras providencias. (TALIDOMIDA)
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Lei n° 8.742, de 7 de dezembro de 1993 - Dispde sobre a organizagdo da Assisténcia
Social e dé outras providéncias. (Beneficio de Prestacdo Continuada -BPC)

Lei Federal 10.877, de 4 de junho de 2004 - Altera a Lei no 7.070, de 20 de dezembro de
1982, que dispde sobre pensdo especial para os deficientes fisicos que especifica.

Portaria n°® 44, de 19 de fevereiro de 2009 - Ministério do Desenvolvimento Social e
Combate a Fome - Estabelece instru¢des sobre Beneficio de Prestagdo Continuada - BPC
referentes a dispositivos da Norma Operacional Bésica - NOB/SUAS/2005.

Portaria Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome 706, de 17 de setembro
de 2010 - Dispde sobre o cadastramento dos beneficidrios do Beneficio de Prestacdo
Continuada da Assisténcia Social ¢ de suas familias no Cadastro Unico para Programas
Sociais do Governo Federal.

Lei Federal 12.470, de 31 de agosto de 2011 - Lei que altera regras dos beneficidrios do
BPC.

Portaria Conjunta - Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome - MDS n° 2,
de 30 de marco de 2015 - Dispde sobre critérios, procedimentos e instrumentos para a
avaliacdo social e médica da pessoa com deficiéncia para acesso ao Beneficio de Prestacdo
Continuada.

Lei Federal 7.405, de 12 de novembro de 1985 - Torna obrigatéria a colocagdo do
“Simbolo Internacional de Acesso” em todos os locais e servicos que permitam sua
utilizacdo por pessoas portadoras de deficiéncia e d4 outras providéncias.

Lei Federal 10.098, de 19 de dezembro de 2000 - Estabelece normas gerais e critérios
bdsicos para a promocdo da acessibilidade das pessoas portadoras de deficiéncia ou com
mobilidade reduzida, e dd outras providéncias.

Resolucdo 402, de 26 de abril de 2012 - CONTRAN - Estabelece requisitos técnicos e
procedimentos para a indicagdo no CRV/CRLV das caracteristicas de acessibilidade para
os veiculos de transporte coletivos de passageiros e dd outras providéncias.

Lei Federal 7.853, de 24 de outubro de 1989 - Dispde sobre o apoio as pessoas portadoras
de deficiéncia, sua integracdo social, sobre a Coordenadoria Nacional para Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia — Corde, institui a tutela jurisdicional de interesses
coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a atua¢do do Ministério Publico, define
crimes, e da outras providéncias.

Lei Federal 8.069, de 13 de julho de 1990 - Estatuto da Crianga e do Adolescente - Dispde
sobre o Estatuto da Crianga e do Adolescente e dé outras providéncias.

Decreto 6949, de 25 de Agosto de 2009 - Promulga a Convengdo Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova
York, em 30 de marco de 2007.

Portaria MCTI 139, de 23 de fevereiro de 2012 - Institui o Centro Nacional de Referéncia
em Tecnologia Assistiva.

Lei Federal 12.764, de 27 de dezembro de 2012 - Politica Nacional de Prote¢do dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA) - Institui a Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista; e altera
0 § 3o doart. 98 da Lei no 8.112, de 11 de dezembro de 1990.

Lei Federal N° 13.146, de 06 de julho de 2015 - Estatuto da Pessoa com Deficiéncia -
Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia).

Portaria/SNAS/MS n° 225, de 29 de janeiro de 1992 -
Estabelece critérios para credenciamento e realizacdo de reabilitacio em Hospital Geral.
Regulamenta a PRT/SNAS/MS N° 204
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Portaria MS/SAS n° 303, de 2 de julho de 1992 - Estipula normas para realizagdo de
procedimentos ambulatoriais referentes a reabilitacdo de pessoas portadoras de deficiéncia,
no SUS.

Portaria/SNAS/MS n° 304, de 2 de julho de 1992 -
Fixa normas para atendimento de pessoas portadoras de deficiéencia — PPD.
Modifica a PRT/SNAS/MS N° 237, de 12/2/92 - DO 31, de 13/2/92

Portaria/SNAS/MS n° 305, de 2 de julho de 1992 -
Dispde sobre a inclusdo dos procedimentos referentes a reabilitagdo no SIH/SUS.
Modifica a PRT/SNAS/MS N° 204, de 26/1/91 - DO.

Portaria/SNAS/MS n° 306, de 3 de julho de 1992 - Modifica a PRT/SNAS/MS n°
236.Inclui no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Satde — SIA-
SUS, cédigos para atendimento em Nicleos/Centros de Reabilitacdo — 1 e 2 turnos. Inclui
as especialidades Fisiatria e Fisioterapia, nos c6digos 038-8 e 039-6 para atendimento da
pessoa portadora de deficiéncia nas Unidades Bésicas, Centros de Satde e Ambulatérios
do Sistema Unico de Satide.

Portaria MS/SAS n.° 116, de 9 de setembro de 1993 - Inclui no Sistema de Informagdes
Ambulatoriais do Sistema Unico de Saide — SIA-SUS a concessdo de drteses e proteses e
bolsas de colostomia.

Decreto N° 1.680, de 18de outubro de 1995 -
Dispde sobre a competéncia, a composi¢ao e o funcionamento do Conselho Consultivo da
Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia.

Portaria MS/GM n.° 1.278, de 20 de outubro de 1999 - Estabelece critérios de Indicacdo e
Contra-Indicagdo de Implante Coclear, a
serem realizados por servi¢os previamente habilitados.

Portaria GM/MS n ° 818, de 5 de junho de 2001-
Cria mecanismos para a organizag¢do e implantacdo de redes estaduais de assisténcias a
pessoa portadora de deficiéncia fisica.

Portaria MS/GM n.° 822, de 6 de junho de 2001 - Institui, no &mbito do Sistema Unico de
Satide, o Programa Nacional de
Triagem Neonatal

Portaria MS/GM n.° 1.531, de 4 de setembro de 2001 - Institui, no ambito do Sistema
Unico de Satde, o Programa de Assisténcia
Ventilatéria Nao Invasiva a Pacientes Portadores de Distrofia Muscular Progressiva.

Portaria n.° 2.305, de 19 de dezembro de 2001 — Que trata do Protocolo de Indicacdo de
Tratamento Clinico da osteogenesis imperfecta.

Portaria Ministério da Satide 1.060, de 05 de junho de 2002 - Aprova a Politica Nacional
de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia que tem como objetivo a reabilitacdo, a
protecdo a saide e a prevencdo dos agravos que determinem o aparecimento de
deficiéncias, mediante o desenvolvimento de um conjunto de acdes articuladas entre os
diversos setores da sociedade e a efetiva participacdo da sociedade.

Portaria MS/GM n.° 1.635, de 12 de setembro de 2002 - Inclui no Sistema de Informagdes
Ambulatoriais do Sistema Unico de saide SIA/SUS, procedimentos especificos para o
atendimento de pacientes portadores de deficiéncia mental e autismo.

Portaria Ministério da Satdde 2.073/GM, de 28 de setembro de 2004 - Institui a Politica
Nacional de Atencdo a Satde Auditiva.

Portaria MS/SAS n.° 587, de 07 de outubro de 2004 - Trata das Redes Estaduais de
Atencgdo a Satide Auditiva.
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Portaria Ministério da Satide 154, de 24 de janeiro de 2008 - Cria os Nucleos de Apoio a
Sadde da Familia - NASF.

Portaria Ministério da Sadde 3.128, de 24 de dezembro de 2008 - Define que as Redes
Estaduais de Atengdo a Pessoa com Deficiéncia Visual sejam compostas por agdes na
atencdo basica e Servicos de Reabilitagido Visual.

Lei Federal 12.303, de 2 de agosto de 2010 - Teste da Orelhinha - Dispde sobre a
obrigatoriedade de realiza¢do do exame denominado Emissdes Otoactisticas Evocadas.
Resolucdo 39, de 9 de dezembro de 2010 - Ministério do Desenvolvimento Social e
Combate a Fome - Dispde sobre o processo de reordenamento dos Beneficios Eventuais no
ambito da Politica de Assisténcia Social em relagdo a Politica de Satde.

Portaria MS/GM 793, de 24 de abril de 2012 - Institui a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no Ambito do Sistema Unico de Sadde.

Portaria Ministério da Saide 199, de 30 de janeiro de 2014 - Institui a Politica Nacional de
Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprova as Diretrizes para Atencdo
Integral s Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saide (SUS) e
institui incentivos financeiros de custeio.

Resolugdo 02, de 11 de fevereiro de 2001 - CNE/CEB - Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educagdo Basica - Institui Diretrizes Nacionais para a Educacio
Especial na Educagdo Bésica.

Lei Federal 10.845, de 5 de margo de 2004 - Institui o Programa de Complementagdo ao
Atendimento Educacional Especializado as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, e da outras
providéncias.

Lei Federal 11.274, de 6 de fevereiro de 2006 - Altera a redacdo dos arts. 29, 30, 32 e 87
da Lei no 9.394, de 20 de dezembro de 1996, que estabelece as diretrizes e bases da
educacdo nacional, dispondo sobre a duracdo de 9 (nove) anos para o ensino fundamental,
com matricula obrigatdria a partir dos 6 (seis) anos de idade.

Resolucdo 10, de 13 de maio de 2010 - Fundo Nacional de Desenvolvimento da Educacgio
- FNDE - Dispde sobre a transferéncia de recursos financeiros, nos moldes e sob a égide
da Resolucdo n° 3, de 1° de abril de 2010, para as escolas puiblicas com matriculas de
alunos da educacdo especial inseridas no Programa Escola Acessivel, e dd outras
providéncias.

Resolucdo 02, de 25 de janeiro de 2005 - Superior Tribunal de Justi¢a - STJ - Confere, no
ambito do Superior Tribunal de Justica, prioridade no julgamento dos processos cuja parte
seja pessoa portadora de deficiéncia.

Portaria Ministério das Comunicacdes 466, de 30 de Julho de 2008. - Incumbe ao Poder
Publico promover a elimina¢do de barreiras na comunicagdo e estabelecer mecanismos e
alternativas técnicas que tornem acessiveis os sistemas de comunicag¢do as pessoas com
deficiéncia sensorial e com dificuldade de comunicacdo para garantir-lhes o direito, entre
outros, de acesso a informag@o, a comunicacio, a cultura, e ao lazer.

Lei Federal 11.982, de 16 de julho de 2009 - Acrescenta pardgrafo tinico ao art. 4° da Lei
n° 10.098, de 19 de dezembro de 2000, para determinar a adaptacdo de parte dos
brinquedos e equipamentos dos parques de diversdes as necessidades das pessoas com
deficiéncia ou com mobilidade reduzida.

Lei Federal 12.933, de 26 de dezembro de 2013 - Dispde sobre o beneficio do pagamento
de meia-entrada para estudantes, idosos, pessoas com deficiéncia e jovens de 15 a 29 anos
comprovadamente carentes em espetdculos artistico-culturais e esportivos, e revoga
a Medida Provisoria 2208, de 17 de agosto de 2001.

Lei Federal 12.995, de 05 de fevereiro de 2014 - Acrescenta § 9° ao art. 47 da Lei no
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Adocao 8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianga e do Adolescente), para estabelecer
prioridade de tramitacdo aos processos de adocdo em que o adotando for crianga ou
adolescente com deficiéncia ou com doenga cronica.

Fontes: FADERS (2015); BRASIL (1965; 1982; 1985; 1989; 1990; 1992; 1993; 1994; 1995;
2000; 2001; 2002; 2003; 2004; 2005; 2006; 2008; 2009; 2010; 2011; 2012; 2013; 2014; 2015)

com a dindmica internacional, neste campo. E enfim em 2015, conquistamos através da Lei
Federal N° 13.146, de 06 de julho de 2015, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL,
2015).

A sadde s6 vem a passar do status de problema social para o de politica piblica apds o
advento do SUS, quando a partir de 1992 s@o geradas um série de portarias regulamentando a
reabilitacdo no pafs e incluindo a¢des especificas para condicdes como osteogé€nese imperfeita
e deficiéncia auditiva (BRASIL, 1992). Em 2008 o NASF € criado, o que poderia incrementar
o cuidado para as criangas especiais na Atencdo Primdria, com um olhar mais experimentado
para os sinais de suspeita e matriciamento das Equipes de Saude da Familia (BRASIL,
2008b). A obrigatoriedade do teste da orelhinha ocorre apenas em 2010 (BRASIL, 2010b). E
a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Satde é
instituida em 2012 (BRASIL, 2012d). Até atualmente, cidaddaos com deficiéncia, pais,
ativistas, profissionais e alguns poucos politicos engajados, ainda lutam para efetivar tais
politicas de saude.

A educacdo também € citada com responsabilidades na Constitui¢do de 1988 e em
emenda da carta constitucional anterior (BRASIL, 1988). No entanto, é apenas em 2001 que
se instituem as Diretrizes Nacionais para a Educagdo Especial na Educagdo Bésica.
Complementos se seguem para a melhoria da qualidade da educacdo especial e o seu
financiamento (BRASIL, 2001a). Ainda podemos notar também esta politica muito incipiente
quanto a sua efetivagao.

Por dltimo temos a justica em 2005 decidindo dar prioridade aos casos de pessoas com
deficiéncia (BRASIL, 2005). A cultura e lazer, direito fundamental, trazido desde a ultima
Constituicdo sé aparece em 2008 com medidas para incentivo do acesso a comunicagdo,
informagdo e lazer, além de determinagdo para adaptacdo de brinquedos em parques
(BRASIL, 2008c). O direito ao convivio familiar € considerado na lei que estabelece
prioridade para criangas especiais em caso de adocdo ja em 2014 (BRASIL, 2014).

Percebemos um grande atraso das conquistas do nosso pais quanto 4 garantia legal dos
direitos das pessoas com necessidades especiais em relacdo ao que vinha acontecendo no

ambiente internacional. E mesmo com tantos direitos positivados, percebemos um grande
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descaso em cumpri-las por autoridades e cidaddos comuns. Ou simplesmente o seu
desconhecimento pelos responsaveis por efetiva-las, no caso, todas as pessoas, porque todos

tém sua parcela de responsabilidade.

3.3.4 A legislacao do Estado da Bahia relacionada a crianca com deficiéncia

A Constitui¢do do Estado da Bahia, promulgada em 05 de outubro de 1989, € a primeira
do Estado que traz no seu corpo citacdes com relagdo a protecdo das pessoas com deficiéncia,
as demais nfo se pronunciam quanto a este assunto. Podemos ver no Quadro 3 que no
documento promulgado mais recentemente encontramos responsabilidades do Estado quanto
a ndo discriminacdo das pessoas com deficiéncia, quanto a sadde, integracdo social,
mobilidade e educacdo. Apresenta um capitulo destinado especificamente ao deficiente que
trata de incentivo a politicas publicas, educagdo, comunicag@o, acessibilidade e vagas no
quadro funcional. Porém tudo abordado de forma muito vaga, abstrata e bastante limitada
(BAHIA, 1891; 1935; 1947; 1967, 1989).

No entanto, no que diz respeito as leis e decretos, podemos encontrar iniciativas,
algumas até anteriores a ultima constitui¢do. Identificamos um escopo maior de temas
trabalhados que caminham na dire¢@o para a inclusdo de pessoas com deficiéncia as garantias
legais. Isso pode se desenrolar numa redugfo das iniqiiidades por elas experienciadas levando
em consideracio suas necessidades especiais.

Vejamos a educagdo, por exemplo, temos uma iniciativa ja em 1972, na Lei n°® 3.095
que reorganiza a Secretaria de Educacdo e Cultura, onde ja notamos uma preocupacdo com
um ““(...) tratamento especial para alunos que apresentem deficiéncias fisicas ou mentais (...)”
(BAHIA, 1972). Esta, porém, foi posteriormente revogada em 1975 e apenas em 1983
identificamos o texto retomado na Lei Delegada n° 46 que organiza o Conselho Estadual de
Educacdo (BAHIA, 1975; 1983). Mais tarde, a partir de 1991 vemos setores sendo criados
para tratar especificamente da educacgao especial (BAHIA, 1991). Em 1998 ¢ criado o Niicleo
de Tecnologia Educacional e o Centro de Apoio Pedagégico para Deficientes Visuais
(BAHIA, 1998) e em 1999 a Coordenacdo de Ensino Fundamental e Educacdo Especial “(...)
abrangendo as 4reas de Deficiéncia Auditiva (DA), Deficiéncia Fisica (DF), Deficiéncia
Visual (DV), Deficiéncia Mental (DM), Deficiéncia Multipla (DMu) e Superdotados (SD)”
(BAHIA, 1999).



47

Quadro 3. Trechos da Constituicao da Bahia relacionados a deficiéncia — 1989.

Texto Constitucional

TITULO I
Dos Principios Fundamentais

Art. 3° - Além do que estabelece a Constituicio Federal, é vedado ao Estado e aos Municipios:

I - criar distin¢des entre brasileiros ou preferéncia entre si, em razio de origem, raca, sexo, cor, idade,
classe social, convic¢ao politica e religiosa, deficiéncia fisica ou mental e quaisquer outras formas de
discriminacao;

TITULO III
Da Organizacio do Estado e dos Municipios
CAPITULO I
SECAO II
Da Competéncia do Estado

Art. 11 - Compete ao Estado, além de todos os poderes que nao lhe sejam vedados pela Constituiciao
Federal:

XI - cuidar da saiide e assisténcia publica, da protecio e garantia das pessoas portadoras de deficiéncia;
XIV - protecio e integracio social das pessoas portadoras de deficiéncia;

TITULO IV
Da Organizaciao dos Poderes
CAPITULO I
Do Poder Legislativo
SECAO II
Das Competéncias da Assembléia Legislativa

Art. 70 - Cabe a Assembléia Legislativa, com a sancao do governador, legislar sobre todas as matérias de
competéncia do Estado, especialmente sobre:
XXI - protecio e integracio social das pessoas portadoras de deficiéncia;

CAPITULO IV
Das Funcoes Essenciais a Justica e da Seguranca Piblica
SECAO I
Do Ministério Pablico

Art. 138 - Compete ao Ministério Publico:
IX - fiscalizar os estabelecimentos que abriguem idosos, menores, incapazes e deficientes, bem como, de
modo geral, hospitais e casas de satde;

TITULO VI
Da Ordem Economica e Social
CAPITULO VII
Dos Transportes

Art. 209 - Compete ao Municipio o planejamento e administracido do transito urbano e operacio do
servico local de transporte coletivo de passageiros, providenciada a adaptacido de veiculos para uso de
deficientes fisicos.

CAPITULO XI
Da Saude

Art. 238 - Compete ao Sistema Unico de Saide, no Estado, além de outras atribuicoes: I - ordenar a
formacio de recursos humanos, assegurando o sistema de mérito para ingresso e progressao funcional e
estabelecendo vinculacdo dos niveis mais elevados das carreiras com as funcoes de direciio de Unidade de
Saide;

XIII - assegurar a assisténcia a saiide mental e garantir a reabilitacdo no aspecto fisico, psicoldgico e
profissional das pessoas portadoras de deficiéncias;

CAPITULO XII
Da Educacio

Art. 247 - Lei dispora sobre o sistema estadual de ensino, tomando por base o dever do Estado com a
educacio, a ser efetivado mediante a garantia de:

III - atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede
regular de ensino;

IV - atendimento em creche e pré-escola as criancas de zero a seis anos de idade, portadores de
deficiéncia fisica, mental e sensorial, em periodo regular de oito horas, com programa suplementar de
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material escolar, transporte, alimentacio e assisténcia a saude;

Art. 251 - A educacdo, para os portadores de deficiéncia fisica, mental ou sensorial, mediante o
provimento de condicdes apropriadas, sera efetivada em instituicoes especificas ou na rede regular,
incluidos a estimulagfo precoce e o ensino profissional.

CAPITULO XXII
Do Deficiente

Art. 285 - E dever do Estado assegurar as pessoas portadoras de qualquer deficiéncia a plena insercio na
vida econdmica e social e o total desenvolvimento de suas potencialidades, da seguinte forma:

I - criando mecanismos, mediante incentivos, que estimulem as empresas piblicas e privadas a
absorverem a mao-de-obra de pessoas portadoras de deficiéncia;

II - garantindo as pessoas portadoras de deficiéncia o direito a educaciio de primeiro e segundo graus e
profissionalizante, obrigatdria e gratuita, sem limite de idade;

III - garantindo o direito a informacio e a comunicacdo, levando em consideracdo as adaptacoes
necessarias para as pessoas portadoras de deficiéncia visual, auditiva e outras;

IV - garantindo o livre acesso a edificios piblicos e particulares de freqiiéncia aberta a populacio e a
logradouros piblicos, mediante a eliminacio de barreiras arquitetonicas e ambientais, bem como
promovendo a adaptacio de veiculos de transporte coletivo;

V - reservando vagas do seu quadro funcional a pessoas portadoras de deficiéncia, devendo a lei fixar os
critérios de admisséo.

Fonte: BAHIA, 1989

Até aqui observamos o assunto tratado dentro de documentos gerais da educacio,
s6 em 2007 temos um documento voltado para a pessoa com deficiéncia na area de educacio,
o qual trata da “(...) obrigatoriedade do Governo do Estado da Bahia proporcionar tratamento
especializado, educacdo e assisténcia especificas a todos os autistas do Estado,
independentemente de idade.” (BAHIA, 2007) e em 2012 a Lei n° 2.621 prioriza as criangas
deficientes para as vagas em Escolas Publicas Estaduais préximas aos seus domicilios
(BAHIA, 2012).

No inicio da década de 90, percebemos duas frentes emergirem. A primeira € de cunho
intersetorial, na qual encontramos registros no regimento da Secretaria do Trabalho e Acdo
Social - SETRAS aprovado pelo Decreto n® 696/1991 (BAHIA, 1991a). Localizamos também
iniciativas para o desenvolvimento da Politica Estadual de A¢des Integradas e a aprovacio
dos Planos Estadual de Educacdo em Direitos Humanos da Bahia (PEEDHU) e dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia PEDPC, além da Politica Estadual dos Direitos Humanos de
Criancas e Adolescentes ja nos anos 2010 e 2012 (BAHIA, 2010; 2010a, 2012a).

A outra frente que se inicia em 1991 € a da mobilidade/acessibilidade com isengdes
tributdrias de IPVA e ICMS de veiculos, orienta¢do de regras para habilitacio de motoristas
com deficiéncia, a utilizacdo de c@do-guia em locais publicos e privados, concessdo de
gratuidade no transporte coletivo intermunicipal e ptblico metrovidrio além de tratar sobre a
reducdo de barreiras arquitetdnicas nos Planos Diretores de transporte rodovidrio e hidroviario
para o melhor acesso das pessoas com deficiéncia (BAHIA, 1991b; 1991c; 1992; 2005; 2009;
2011; 20117 2012b; 2012c).



Tema

Educacao

Intersetorial/
Integracao
Social

Mobilidade/
Acessibilidade

Quadro 4. Legislacao Estadual da Bahia para a protecao da crianca com deficiéncia a partir de 1972

Lei/Sinopse

Lei n® 3.095 /72 - Reorganiza a Secretaria de Educag@o e Cultura e dé outras providéncias.

Revogada pelo art. 15 da Lei n°® 3.385, de 06 de junho de 1975.

Lei n° 3385/75 - Introduz modificagdes na estrutura da Administragdo do Poder Executivo do Estado da Bahia e dd outras providéncias.

Lei Delegada n°® 46/1983 - Dispde sobre a organizacdo do Conselho Estadual de Educagdo e dd outras providéncias.

DECRETO N° 678 / 1991 - Aprova o Regimento da Secretaria da Educacdo e Cultura.

Revogado pelo art. 3° do Decreto n° 6.211, de 14 de fevereiro de 1997.

Decreto n® 6.211 /1997 - Aprova o Regimento da Secretaria da Educacéo.

Revogado pelo art. 3° do Decreto n° 7.581, de 26 de maio de 1999.

Lei 7308/98 - Reorganiza o Conselho Estadual de Educacdo e d4 outras providéncias.

Decreto n® 7.380 / 1998 - Cria o Nucleo de Tecnologia Educacional e o Centro de Apoio Pedagégico para Deficientes Visuais, altera a tipologia de
escolas e dd outras providéncias.

Decreto n® 7.581 / 1999 - Aprova o Regimento da Secretaria da Educagao.

Revogado pelo art. 3° do Decreto n° 8.877, de 19 de janeiro de 2004.

Decreto n® 8877/04 - Aprova o Regimento da Secretaria da Educagdo.

Lei n°® 10.553/2007 - Determina a obrigatoriedade do Governo do Estado da Bahia proporcionar tratamento especializado, educagdo e assisténcia
especificas a todos os autistas do Estado, independentemente de idade.

Lein® 12.621/2012 - Assegura a deficientes fisicos prioridade de vaga em Escola Publica estadual préxima da sua residéncia.

Decreto n® 696/1991 - Aprova o Regimento da Secretaria do Trabalho e Ac¢do Social SETRAS e dé outras providéncias.

Revogado pelo art. 3° do Decreto n° 7.544, de 15 de margo de 1999.

Decreto n°® 7.544/1999 - Aprova o Regimento da Secretaria do Trabalho e Ac¢do Social.

Decreto n°® 7.742/2000 - Cria a Comissdo Interinstitucional de Atengdo a Pessoa Portadora de Deficiéncia do Estado da Bahia CIADEBA e d4 outras
providéncias.

Decreto n® 12.018/ 2010 - Aprova o Plano Estadual de Educag¢io em Direitos Humanos da Bahia (PEEDHU) e dd outras providéncias.

Decreto n® 12.521/ 2010 - Aprova o Plano Estadual dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia PEDPCD, e d4 outras providéncias.

Lei n® 12.586/2012 - Institui a Politica Estadual dos Direitos Humanos de Criangas e Adolescentes, dispde sobre o Conselho Estadual dos Direitos da
Crianca e do Adolescente, e da outras providéncias.

Lei n°® 6.348/1991 Dispde sobre o Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores IPVA.

Decreto n® 310/1991 Ratifica os Convénios ICMS nos 33 a 41/91 e homologa os Ajustes

SINIEF de n° 01 e 02/91

Decreto n°® 1.847/1992

Aprova a Resolugdo n® 012/92, de 21 de dezembro de 1992, do Conselho de Administragdo do Departamento Estadual de Transito DETRAN.
Revogado pelo art. 3° do Decreto n° 7.624, de 25 de junho de 1999.
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Saude

Justica

Financiamento

Controle
Social

Decreto n° 7.612/1999

Decreto n° 7624/99
Lei n° 9.434/2005
Decreto n® 11.832/ 2009

Lei n°® 12.044/2011

Decreto n® 13.168/2011

Lei n® 12.575/2012

Decreto n® 14.108/2012

Decreto n® 14.528/2013
Decreto n® 16.388/2015

Decreto n® 16.521/2015

Lei n® 6.915/1995

Lei n° 6.930/1995
Decreto n® 6.718/1997
Decreto n® 14.457/2013

Lei Complementar n° 011/1996.

Lei n°® 7.599/2000
Decreto financeiro n° 88/2011

Lein® 12.939/2014
Lei n® 8268/02

Decreto n® 9.161/2004
Revogado pelo art. 3° do

Dispée sobre o tratamento tributario aplicavel nas operacdoes com automoveis destinados ao uso de
portadores de deficiéncia fisica e da outras providéncias.

Aprova o Regimento do Departamento Estadual de Transito - DETRAN.

Dispde sobre o ingresso e permanéncia de cdes guia em locais publicos e privados.

Institui a Politica Estadual de Transporte Rodovidrio Intermunicipal de Passageiros POTIP, regulamenta a Lei n°
11.378, de 18 de fevereiro de 2009, que dispde sobre organizacdo, planejamento, fiscaliza¢do e poder de policia do
Sistema de Transporte Rodovidrio Intermunicipal de Passageiros do Estado da Bahia SRI, e dd outras providéncias.
Dispde sobre o Sistema de Transporte Hidrovidrio Intermunicipal de Passageiros e Veiculos do Estado da Bahia
SHI, e da outras providéncias.

Regulamenta a Lei Estadual n® 12.044, de 04 de janeiro de 2011, que dispde sobre o Sistema de Transporte
Hidrovidrio Intermunicipal de Passageiros e Veiculos do Estado da Bahia SHI, e d4 outras providéncias.

Dispde sobre a gratuidade para pessoas com deficiéncia nos transportes coletivos intermunicipais do Estado da
Bahia.

Regulamenta a Lei n® 12.575, de 26 de abril de 2012, que dispde sobre a gratuidade para pessoas com deficiéncia
nos transportes coletivos intermunicipais do Estado da Bahia e d4 outras providéncias.

Regulamenta o Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores IPVA.

Altera o Decreto n° 14.108, de 27 de agosto de 2012, que regulamenta a Lei n° 12.575, de 26 de abril de 2012, que
dispde sobre a gratuidade para pessoas com defici€éncia nos transportes coletivos intermunicipais do Estado da
Bahia.

Disciplina a concessdo do beneficio da gratuidade no ambito do servigo de transporte publico metrovidrio
intermunicipal de passageiros e dd outras providéncias.

Reorganiza o Sistema de Assisténcia e Previdéncia dos Servidores Publicos do Estado da Bahia e d4 outras
providéncias.

Dispde sobre a Politica Estadual de Assisténcia Social.

Aprova a Resolugdo n® 001/97, de 27 de agosto de 1997, do Conselho Estadual de Assisténcia Social CEAS.
Aprova a Politica Estadual de Aten¢do Bésica.

Institui a Lei Organica do Ministério Ptblico do Estado da Bahia e d4 outras providéncias.

Dispde sobre o Fundo de Desenvolvimento Social e Economico FUNDESE e dé outras providéncias.

Abre aos Orgamentos Fiscal e da Seguridade Social crédito suplementar, na forma que indica, e dd outras
providéncias.
Altera a Lei n°® 7.599, de 07 de fevereiro de 2000.

Cria o Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia e d outras providéncias
Aprova o Regimento da Secretaria da Justi¢a e Direitos Humanos.
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Decreto n® 10.151, de 08 de
novembro de 2006.

Decreto n® 9.531/2005 Convoca a I Conferéncia Estadual dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e dd outras providéncias.
Decreto n® 10151/06 Aprova o Regimento da Secretaria da Justica e Direitos Humanos.
Decreto n® 11.136/ 2008 Convoca a II Conferéncia Estadual dos Direitos Humanos da
Pessoa com Deficiéncia e da outras providéncias.
Lei n® 12.053/2011 Dispde sobre a estrutura do Conselho Estadual de Sadde da Bahia, e d4 outras providéncias.
Lei n°® 12.593/2012 Dispde sobre o Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia COEDE/BA, criado pela Lei n° 8.268, de 04 de julho de 2002.
Lein® 11.041/2008 Institui a Politica e o Sistema Estadual de Habitagdo de Interesse Social, cria o Fundo Estadual de Habitacdo de
Habitacio Interesse Social e dé outras providéncias.
Lei n°® 11.472/2009 Dispde sobre medidas a serem adotadas pelo Estado da Bahia para a realiza¢do de Jogos Olimpicos e Paraolimpicos
Esporte/ do ano de 2016.
Lazer Lei n°® 11.488/2009 Dispde sobre a obrigatoriedade de instalagdo de brinquedos adaptados para criancas com deficiéncia nos parques e
areas de lazer.
Lei n® 12.365/2011 Dispde sobre a Politica Estadual de Cultura, institui o Sistema Estadual de Cultura, e dd outras providéncias.
Lei n® 12.585/2012 Cria o Sistema de Esporte e Lazer no ambito do Estado da Bahia, institui a Politica Estadual de Esporte e Lazer e

d4 outras providéncias.

Fontes: BAHIA, 19972; 1975; 1983; 1991; 1992; 1995; 1996; 1997; 1998; 1999; 2000; 2002; 2004; 2005; 2006; 2007; 2008; 2009; 2010; 2011;
2012; 2013; 2014; 2015.
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A sadde vem a ser sinalizada inicialmente por meio Sistema de Assisténcia e
Previdéncia dos Servidores Publicos do Estado da Bahia e na Politica Estadual de Assisténcia
Social ja em 1995 (BAHIA, 1995), porém em documento do préprio setor, s6 observamos a
referéncia a deficiéncia em 2013 com a aprovacao da Politica Estadual de Atencdo Basica que
explicita a légica do trabalho em rede para a qualificagdo do processo de trabalho, onde
destaca a Rede de Cuidados a Pessoa com Defici€ncia, além de ratificar a garantia da
equidade por meio de um olhar mais apurado para a populacdo com deficiéncia, dentre outros
grupos em vulnerabilidade (BAHIA, 2013).

No campo da justica, em 1996, a Lei Organica do Ministério Piblico do Estado da
Bahia traz considera¢des sobre as responsabilidades da promotoria quanto a pessoa com
deficiéncia (BAHIA, 1996). Encontramos ainda legislacio que destina financiamento para
acoes destinadas a pessoas com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, a partir da primeira
década dos anos 2000 (BAHIA, 2000). O Conselho Estadual dos Direitos da Pessoa Portadora
de Deficiéncia é criado em 2002 e a partir daf outras instancias de controle social sdo criadas e
regulamentadas, tais como a I e II Conferéncias Estaduais dos Direitos Humanos da Pessoa
com Deficiéncia em 2005 e 2008, respectivamente (BAHIA, 2002; 2005a; 2008). No Sistema
Estadual de Habitacdo de Interesse Social instituido em 2008 orienta-se a utilizagdo de um
mecanismo de cotas para pessoas com deficiéncia, dentre outros grupos para a implementacao
de programas habitacionais (BAHIA, 2008a).

Com relacdo ao esporte e lazer s6 identificamos citagdes a partir de 2009 com o
imperativo dos Jogos Olimpicos e Paraolimpicos de 2016 no que se refere as medidas a serem
adotadas pelo Estado da Bahia para a realizag@o de tais jogos. Ainda em 2009 passar a existir
a Lei n° 11.488 que traz a obrigatoriedade de instalacio de brinquedos adaptados para
criangas com deficiéncia nos parques e dreas de lazer (BAHIA, 2009; 2009a). Na Politica
Estadual de Cultura de 2011 a promog¢do de “(...) meios para garantir as pessoas com
deficiéncia ou mobilidade reduzida acessibilidade a produgdo e aos produtos, servigos e
espacos culturais” (BAHIA, 2011) é considerada importante a ponto de estar explicitada neste
texto. E em 20012 as pessoas com deficiéncia conquistam uma representacdo no Conselho de
Esporte e Lazer do Estado da Bahia (BAHIA, 2012).

Desta forma percebemos que apesar de as pessoas com necessidades especiais ainda
almejarem muitas conquistas para o alcance da equidade no seu trato, o Estado da Bahia
possui uma ampla legislacdo para esse grupo de pessoa. No entanto, em consonincia com 0

cenario nacional, ainda ha muito que se lutar para a efetivacdo destas politicas publicas.



53

3.3.5 A legislagio do Municipio de Vitéria da Conquista relacionada a crianga com
deficiéncia

A Lei Orgénica do Municipio de Vitéria da Conquista foi promulgada em 1996. Apesar
de tratar de temas superpostos com a Constitui¢cdo baiana como educacio, reserva de vagas
em quadro funcional, saide e educacdo a Lei Orgéanica municipal é ainda mais vaga e limitada
do que aquela em quase todos os aspectos. Contudo, conforme podemos observar no Quadro
5, ela avanca um pouco mais no que diz respeito aos deficientes visuais, garantindo,
programas e assisténcia a escola de Braille e escola especializada em formacio
profissionalizante.

Dentre as leis encontradas de interesse para esse estudo identificamos uma atengdo para
as regras de edificacbes para promover a acessibilidade desde 1988 como nos mostra o
Quando 6. Observamos ainda preocupacgdes legais pontuais quanto a prevengdo no que diz
respeito ao diagnostico precoce de defici€éncia auditiva e visual para uma intervencdo em
tempo habil favorecendo uma melhor qualidade de vida para a crianga, por meio de leis que
tornam obrigatérios o teste da orelhinha e do exame de acuidade visual em todos os alunos
matriculados no ensino fundamental (VITORIA DA CONQUISTA, 1988, 2006; 2008).

Além de iniciativa, j4 em 2012, para fomento do controle social com a criacdo do
Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e a instituicdo da Conferéncia
Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Por dltimo, no municipio de Vitéria da
Congquista em 2012 foi conquistado pelas pessoas com defici€ncia o direito a meia-entrada em
eventos culturais e esportivos (VITORIA DA CONQUISTA, 2012; 2012a). Assim, como no
ambito estadual e nacional, um dos ultimos temas a entrarem para a agenda das politicas
publicas, foi o de esporte e cultura.

No municipio de Vitéria da Conquista, ainda estamos iniciando o processo de
conquistas para uma melhor qualidade de vida, reducdo de limitacdes, enfrentamento de
desafios e alcance do maximo de autonomia que possa vir a adquirir as pessoas com
necessidades especiais. Isso pode ter se dado, por conta de s6 hd pouco, este movimento
social ter ganhado voz no ambito do controle social. Mas esperamos que estas sejam apenas
as primeiras vitérias de muitas que a pessoas com deficiéncia merecem ter, visto a grande

divida social histdrica que a sociedade tem com esses cidadaos.
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Quadro 5. Trechos da Lei Organica do Municipio de Vitoéria da Conquista relacionados

a deficiéncia - 1996

Textos

TITULO I
DA ORGANIZACAO MUNICIPAL
CAPITULO I
DA COMPETENCIA DO MUNICIPIO
SECAO II
DA COMPETENCIA COMUM

II — Cuidar da sadde e assisténcia piublica, da protecio e garantia das pessoas portadoras de
deficiéncias;

TITULO II
DO GOVERNO MUNICIPAL
CAPITULO V
DA ADMINISTRACAO PUBLICA
SECAO I
DOS PRINCIPIOS E PROCEDIMENTOS
VII - A lei reservara percentual de cargos e empregos publicos para as pessoas portadoras de
deficiéncia e definira os critérios de sua admissio;
TITULO IV
DA ORDEM ECONOMICA E SOCIAL
CAPITULO V
DA EDUCACAO, CULTURA, DESPORTO E LAZER
Art. 129° - O Municipio mantera seu sistema de ensino em colaboracio com a Unido e o Estado,
atuando, prioritariamente, no ensino fundamental e pré -escolar, provendo seu territério de vagas
suficientes para atender a demanda, inclusive programas especiais para deficientes fisicos;
CAPITULO IX
DOS DEFICIENTES, DA CRIANCA E DO IDOSO
Art. 149° - A lei dispora sobre a exigéncia e a adaptacio dos logradouros, dos edificios de uso
publico, da instalacdo de leitos hospitalares e dos veiculos de transporte coletivo, a fim de garantir
o acesso adequado as pessoas portadoras de deficiéncia fisica ou sensorial.
§ 1° - O Municipio promovera programas e assisténcia a escola de Braille para deficientes visuais,
escola especializada em formacio profissionalizante; promovera ainda vagas ilimitadas nas
Escolas Municipais para os deficientes, bem, como sala especial na Biblioteca Municipal, com
livros e uma maquina de datilografia em Braille.
TITULO V
DISPOSICOES GERAIS
§ 2° - O Municipio promovera incentivos a empresa industrial ou comercial que admitir, em seu
quadro funcional, pessoas portadoras de deficiéncia fisica;
§ 3° - O Poder Publico Municipal reservara até cinco por cento de cargos e empregos publicos para
pessoas portadoras de deficiéncia, promovendo a integracio do deficiente fisico e visual ao
mercado de trabalho;

Fonte: VITORIA DA CONQUISTA, 1996
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Quadro 6. Legislacio Municipal de Vitoria da Conquista para a protecao da crianca

com deficiéncia a partir de 1988

Lei

Sinopse

Lei n° 0446-1988

Dispde sobre normas a serem adotadas em edificac¢des, logradouros,
estacionamentos, semaforos e centro comunitario, visando a adequada
utilizacdo por deficientes fisicos e visuais.

Lei n° 0549-1990

Declara de utilidade publica a Associacio Conquistense De
Integracdo Do Deficiente - ACIDE.

Lei n° 0575-1991

Disciplina no municipio de Vitéria Da Conquista Inciso VII, Art. 82
da Lei Organica Municipal consoante Inciso V. Art. 285 da
constitui¢do estadual e Inciso VIII, art. 37 da Constitui¢do Federal
que reserva percentual de cargos e empregos publicos aos deficientes
fisicos.

Lei n° 1.368/2006

Dispde sobre a obrigatoriedade do diagndstico de acuidade Auditiva
em recém-nascidos nos Postos da rede municipal de Satde.

Lei n° 1.487/2008

Torna obrigatério o exame de acuidade visual em todos os alunos
matriculados no ensino fundamental.

Lei n® 1845-2012

Cria o Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e
institui a Conferéncia Municipal dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia.

Lei n® 1862-2012

Dispde sobre a instituicio de meia-entrada para pessoas com
deficiéncia e a um acompanhante as sessdes de cinema, teatro,
espetdculos esportivos, shows e outros eventos culturais exibidos nas
salas e casas de espetdculos instaladas no ambito do Municipio de
Vitéria da Conquista, e dé outras providéncias.

Fonte: VITORIA DA CONQUISTA, 1988; 1990; 1991; 2006; 2008, 2012.
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4. O TRATAMENTO METODOLOGICO

Este estudo possui uma natureza qualitativa e quanto a sua profundidade prezou pelo
tipo exploratdrio, considerando a necessidade do pesquisador de apropriar-se mais sobre o
tema e de todas as questdes que o entremeiam tais como politicas de sadde, estigma e direito
da pessoa com necessidades especiais. O cardter descritivo também esteve presente, devido a
necessidade de verificagdo de uma relagdo entre a efetivacdo das politicas publicas para esta
parcela da populagdo e os desafios que os profissionais podem enfrentar no seu processo de
trabalho, bem como nas micro e macro politicas.

Num primeiro momento, foi desenvolvida a revisdo bibliografica. Este momento se
iniciou com a pesquisa bibliografica de publicacdes cientificas nos sites da Scielo e Lilacs, a
partir das palavras-chave: Crianca com Deficiéncia; Deficiéncia; Sistema Unico de Satde
(SUS); Atencdo Primdria a Sadde; Direito Sanitario, além da busca de documentos
institucionais consagrados que dizem respeito ao tema como, por exemplo, a Politica
Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Tais documentos, por meio de seu
conteido foi fonte de outras literaturas cientificas riquissimas como A Protecdo
Constitucional das Pessoas com Deficiéncia. Também foram usadas referéncias indicadas
pelos mestres desta P6s-Graduagdo como Estigma:Notas sobre a manipulacdo da identidade
deteriorada de Goffman, da qual de forma alguma poderiamos nos furtar de utilizar.

Quanto aos documentos utilizados para o levantamento da protecédo legal das pessoas
com deficiéncia nos ambitos internacional, nacional, estadual e federal. Foram realizadas
buscas em sites especializados para a esfera internacional e nacional, neste dltimo cendrio
ainda contamos com publicagdo da Camara dos Deputados que trata especificamente da
legislacdo sobre pessoas com deficiéncia. No nivel estadual contamos com a possibilidade de
buscar na pdgina da web da Assembléia Legislativa do Estado da Bahia. E esta mesma
estratégia foi utilizada para o contexto municipal por meio da pigina eletronica da Camara de
Vereadores de Vitdria da Conquista.

Apés a compilacio da legislacdo especifica para a protecdo das pessoas com
deficiéncia, realizamos uma avaliacdo sistemdtica dos documentos relacionados ao conceito
ampliado de saude, tais como: renda, habitacdo, educacdo, mobilidade, acessibilidade, familia,
lazer, cultura, esporte, justica, integragdo social, controle social e, claro, as especificas para a
saiude. Outro critério de inclus@o neste estudo foi quanto a utilizagdo de textos legais com
relevancia direta para as criangas. Por exemplo: sé encontramos mengdo a questdes de

trabalho no que diz respeito a protecdo da crianga quanto a exploracdo do trabalho infantil.
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Também foram utilizados dados secunddrios coletados no site do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE) e do DATASUS. Tais informagdes serviram de ponto de
partida para a contextualizacdo do cendrio nacional e municipal quanto a defici€ncia, bem
como a verificacdo do ndmero de criancas com deficiéncia no municipio.

Posteriormente, foi realizada uma pesquisa de campo na drea de abrangéncia de
unidades de satde da familia da zona rural do municipio de Vitéria da Conquista. Como
critério de inclusdo das Equipes de Saide da Familia, optamos por aquelas que fazem a
cobertura apenas de povoados, excluindo os distritos, por apresentarem caracteristicas de
densidade demogréfica e acesso ao transporte, semelhantes & zona urbana. Optamos por esse
recorte de territdrio visto que pelo menos, geograficamente, estas comunidades poderiam
encontrar maiores dificuldades de acesso aos servicos e as equipes a elas vinculadas poderiam
enfrentar maiores desafios na execugdo de suas acdes.

Destas equipes trabalhamos com aquelas em que pelo menos médico ou enfermeiro
(profissionais da equipe minima que lidam diretamente com o cuidado integral da crianca)
estejam trabalhando ha pelo menos um ano na rede municipal. Desta forma buscamos
alcancar depoimentos sob a 6tica de um cuidado, longitudinalmente, mais prolongado e com
maior profundidade no conhecimento da realidade local. Por isso foram coletados dados de
pelo menos um profissional de nivel universitiario da equipe minima (médico, enfermeiro,
odontdlogo) e outro do NASF — Nicleo de Apoio a Saidde da Familia — (psicdlogo,
nutricionista, fisioterapeuta, farmac€utico ou educador fisico), um profissional de nivel médio
(técnico de enfermagem ou assistente de saide bucal) e um Agente Comunitrio de Satde —
ACS, escolhidas de maneira aleatdria.

Para a coleta de dados primdrios foram realizadas entrevistas semiestruturadas,
guiadas por roteiro, com profissionais da Estratégia de Saide da Familia da Zona Rural do
municipio de Vitéria da Conquista (APENDICE A) e com cuidadoras de criangas com
necessidades especiais das dreas de abrangéncias referentes as equipes acima descritas
(APENCIE B). Os agentes comunitrios de saiide possuem o levantamento das pessoas com
deficiéncia, inclusive das criangas, da sua drea de abrangéncia, pois esta € uma informagéo
que deve ser preenchida na Ficha A, instrumento utilizado para cadastrar a familia e que
possui dados desta e do seu domicilio. Esta ficha alimenta o Sistema de Informacgio da
Atencdo Basica (SIAB) ainda utilizado no municipio naquele momento. Foram identificadas
todas as criangas com deficiéncia e suas cuidadoras entre as equipes elegiveis, a partir dos
levantamentos utilizados pelos Agentes Comunitarios de Saude. Estes também foram

solicitados para intermediar o encontro da pesquisadora com a cuidadora.
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Ao todo foram realizadas 30 entrevistas no periodo de outubro a dezembro de 2015,
havendo contato prévio com cada equipe quanto a logistica das visitas para a coleta de dados
de forma que ndo comprometesse a dindmica e rotinas das equipes. Os ACS foram orientados
a realizarem contato prévio com as cuidadoras das criangas para garantir que fossem
encontrados no domicilio ou na unidade na data negociada e agendada conforme as
possibilidades da equipe e das cuidadoras.

As informagdes das entrevistas com profissionais e cuidadoras foram trabalhadas pelo
método de andlise de conteido, como técnica de descri¢do e interpretacio de entrevista, em
sua vertente qualitativa, buscando inferéncias simbdlicas sobre o entrevistado e seu contexto
jé que se pretende neste estudo conhecer o olhar dos profissionais de satde e das cuidadora
quanto ao cuidado destinado as criancas especiais pela rede de atencdo, em especial, a
Atencdo Bésica. Como Minayo esclarece este método “(...) visa a ultrapassar o nivel do senso
comum e do subjetivismo na interpretacio e alcancar uma vigilancia critica ante a
comunicagdo de documentos, textos literdrios, biografias, entrevistas ou resultados de
observagdo” (2014, p. 308).

As entrevistas gravadas em dudio apds consentimento dos entrevistados foram
transcritas e, em seguida, destacamos os trechos com os temas comuns para categorizagdo. A
partir de entdo, procedemos as sinteses verticais e horizontais, o que nos deu condi¢des de
realizar a andlise das falas segundo as categorias identificadas.

A pesquisa empirica foi iniciada apés ter sido submetida aos comités de ética em
pesquisa (CEP) do Nicleo de Educacdo Permanente em Saide — NEPS - de Vitdria da
Conquista e da Escola Nacional de Sadde Publica Sergio Arduca — ENSP. O referido projeto
foi aprovado no CEP-ENSP com o parecer n° 1.233.332 e ntmero de CAAE:
47030015.8.0000.5240.

Foram obedecidas todas as recomendacdes éticas expressas na Resolucio CNS
466/2012 e explicado a cuidadora o tema da pesquisa, 0 seu objetivo e os possiveis beneficios
para as criancas com deficiéncia, bem como foi informado de que maneira se realizaria a
entrevista e solicitada sua adesdo a pesquisa, junto a todas as outras orientagdes que constam
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. As entrevistas se desenvolveram no
domicilio da cuidadora ou na unidade de saude do territério, conforme a vontade do

participante, sendo garantida sua privacidade e conforto.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo estd dividido em cinco partes. Na primeira parte iniciamos com uma
caracterizacdo das equipes pesquisadas e tracando um perfil socioeconomico das familias
entrevistadas que enumeramos como 5.1. A segunda parte, 5.2, trata da linha de cuidado para
as criancas com deficiéncia, a qual subdividimos em: 5.2.1- a identifica¢do das criangas com
deficiéncia no territério e o diagndstico; 5.2.2 - o acompanhamento das criangas com
deficiéncia pelas Equipes de Saidde da Familia; 5.2.3 - a sistematizacdo do cuidado das
criangcas especiais pelas Equipes de Saude da Familia; 5.3.4 - o conhecimento dos
profissionais das Equipes de Saide da Familia quanto a rede de aten¢@o em satide; 5.3.5 - a
relacdo entre as Equipes de Saide da Familia e os servicos do nivel secundirio; 5.2.6 - a
avaliagdo do acesso das criangas especiais aos servicos do nivel secunddrio; 5.2.7 - a
resolutividade das ac¢des no nivel secunddrio e; 5.2.8 - a rede de protecdo das criangas com
deficiéncia.

A terceira parte enumerada com 5.3 discorre sobre o envolvimento dos profissionais da
ESF com o universo da deficiéncia e traz como subdivisdes: 5.3.1 - a concepgdo sobre a
deficiéncia; 5.3.2 - o relacionamento entre os trabalhadores e as criancas especiais; 5.3.3 - a
relacdo dos trabalhadores com as cuidadoras e; 5.3.4 - a resiliéncia e o cuidado das criangas
com deficiéncia. A avaliacdo do cuidado prestado as criancas especiais constitui-se na quarta
parte, nomeada como 5.4, onde encontramos as seguintes subcategorias: 5.4.1 - a
autoavaliacdo da equipe quanto ao cuidado prestado a crianga especial; 5.4.2 - a avaliacdo das
cuidadoras quanto a assisténcia prestada pela equipe as criangas especiais; 5.4.3 - a avaliagdo
do relacionamento entre as cuidadoras e a equipe de satde; 5.4.4 - a avaliacdo do NASF pela
equipe quanto ao cuidado prestado as criancas especiais; 5.4.5 - a avaliacdo das cuidadoras
quanto aos direcionamentos e resolutividade da APS — EqSF e NASF e; 5.4.6 - a avaliacdo
sobre a gestdo quanto ao apoio para as equipes na prestacdo do cuidado. A quinta e tltima
parte, ordenada como 5.5, aborda os desafios enfrentados para a inclusio da crianga especial a
rede de atencdo e esta subcategorizados em: 5.5.1 - a dificuldade de acessibilidade até os
servicos; 5.5.2 - o desafio da dindmica do atendimento na zona rural e; 5.5.3 - outros desafios

apontados pelas cuidadoras e trabalhadores para a inclusdo das criangas a rede de atengao.

5.1 A Caracterizacdo das Equipes e o perfil socioecondmico das familias
Nesta pesquisa, o campo que delimitamos, conforme os critérios de inclusdo e exclusao,

foram as dreas das USF de Sdo Joaquim, Limeira, Roseira e Lagoa Formosa. De acordo é
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mostrado na Tabela 1, entrevistamos um total de trinta pessoas, destas, quatorze eram

cuidadoras de criangas com defici€ncia e dezesseis, profissionais de saude.

Tabela 1. Entrevistados das USF de Sao Joaquim, Limeira, Roseira e Lagoa Formosa

Entrevistados
Cuidadores Agentes Técnicosde  ASB  Odontéloga Médica Enfermeiros NASF
Comunitdrios  Enfermagem
. Total
de Saude
14 04 03 01 01 01 03 03 30

Fonte: Autoria propria.

Todas as equipes pesquisadas neste trabalho se localizam na zona rural de Vitéria da
Conquista, todas elas com um ndmero adequado de familias conforme os pardmetros Politica
Nacional de Atencdo Bdsica, apenas uma ultrapassa o nimero de 3.500 pessoas, a USF Sao
Joaquim. As criangas menores de um ano ndo ultrapassam o nimero de dezessete, porém

aquelas menores de dez anos chegam a 478 em Sdo Joaquim.

Tabela 2. Perfil das Equipes de Satide da Familia de Sao Joaquim, Limeira, Roseira e

Lagoa formosa do Municipio de Vitéria da Conquista no ano de 2016

PERFIL DAS EQUIPES
EQUIPES N° de N° de N° de N° de N° de criancas N’ de criancas
familias pessoas criancas criancas com deficiéncia com deficiéncia
<10 anos <1 ano <14 anos (SIAB) <10 anos
encontradas no
territorio
Sao Joaquim 988 3.816 478 09 02 05
Limeira 730 2.468 306 15 04 01
Roseira 912 3.048 318 14 02 04
Lagoa 660 2.256 270 17 04 04

Formosa

Fonte: SIAB (2016)

Os numeros dos consolidados da Ficha A ndo estdo de acordo com o nimero real de
criangas com deficiéncia do territdrio e ndo passa de quatro criancas como podemos observar
na Tabela 2. Isto se did porque o ponto de corte para a idade que o SIAB nos da para as

criangcas com deficiéncia é o de menor de quatorze anos, diferente do que utilizamos para a
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pesquisa, nesta, acatamos o critério que o Caderno da Atencdo Basica Satde da Crianga:
crescimento e desenvolvimento traz para a idade que consideram como crianga, que é o de
menor de dez anos. No entanto, ainda notamos que em duas unidades o niimero de criangas
com deficiéncia menores de dez anos encontradas foi maior que o nimero daquelas menores
de quatorze anos que o SIAB identifica. Sendo assim percebemos que este sistema de
informagdo ndo vem sendo atualizado

Encontramos um cendrio de vulnerabilidade socioecondmica quanto as familias
entrevistadas. Acompanhando a Tabela 3 notamos que a grande maioria das cuidadoras nio
concluiu o ensino fundamental, uma ndo possui nenhuma escolaridade e apenas trés

concluiram o segundo grau.

Tabela 3. Escolaridades das cuidadoras entrevistadas nas localidades de Sao Joaquim,

Limeira, Roseira e Lagoa formosa do Municipio de Vitéria da Conquista no ano de 2015

ESCOLARIDADE
EQUIPES Nenhuma Fundamental Fundamental Médio Médio
Incompleto Completo Incompleto Completo

S. Joaquim 01 03 - - 01
Limeira - - - - 01
Roseira - 03 - - 01

L. Formosa - 04 - -
TOTAL 01 10 - - 03

Fonte: Autoria prépria

Nenhuma das familias que entrevistamos referiu possuir renda acima de dois salarios
minimos, algumas com renda até menor do que um saldrio conforme nos mostra a Tabela 4.
E, as vezes, a unica renda se constitui no beneficio da crianga com deficiéncia. A dificuldade
de acesso a bens e servigos, tais como transporte, contribui para o comprometimento do
cuidado dessas criangas como veremos.

Outro ponto importante € quanto ao género das cuidadora. Das quatorze pessoas
responséveis pelo cuidado, treze se identificam do género feminino e apenas uma, masculino
assim como nos permite observar a Tabela 5. Sendo que este ndo realizava todo o cuidado,
apenas dividia uma parte com a companheira, que havia se mostrado um pouco reticente
quanto a conceder a entrevista e preferiu que o conjuge a realizasse. Neste sentido vemos que

a responsabilidade do cuidado da crianga com deficiéncia é comumente direcionado a mulher.



62

Tabela 4. Renda familiar das cuidadoras entrevistadas nas localidades de Sao Joaquim,

Limeira, Roseira e Lagoa formosa do Municipio de Vitéria da Conquista no ano de 2015

RENDA
EQUIPES <1SALARIO ENTRE1E 2 <2 SALARIO TOTAL
MINIMO SALARIO MINIMO

MINIMO
Sao Joaquim 02 03 - 05
Limeira - 01 - 01
Roseira - 04 - 04
Lagoa Formosa 01 02 01 04
TOTAL 03 10 01 14

Fonte: Autoria propria

Dai que neste estudo, por uma questdo de afirmagdo de género no contexto do cuidado
das criangas especiais na zona rural de vitéria da conquista, utilizaremos a generalizacdo a

partir do feminino.

Tabela 5. Identidade de género das cuidadoras entrevistadas nas localidades de Sao

Joaquim, Limeira, Roseira e Lagoa formosa do Municipio de Vitoria da Conquista no

ano de 2015
IDENTIDADE DE GENERO
EQUIPES FEMININO MASCULINO TOTAL

Sao Joaquim 04 01 05
Limeira 01 - 01
Roseira 04 - 04
Lagoa Formosa 04 - 04
TOTAL 13 01 14

Fonte: Autoria prépria

Outra lente que ndo podemos deixar de usar € a da raga cor, pois a Tabela 6 nos mostra
que nenhuma das cuidadoras se autorreferiu da raga/cor branca, nove se consideram pardas e
cinco negras, destas tdltimas, uma de oriunda de comunidade remanescente quilombola.
Portanto podemos inferir que todas sdo afrodescendentes.

A realidade socioecondmica das cuidadoras residentes no campo de Vitdéria da

Conquista ndo é favordvel para a transposicdo de limites que as criancas com deficiéncia
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precisam para o alcance de sua autonomia e uma melhoria de sua qualidade de vida. Portanto

€ imperativo uma perspectiva intersetorial para o seu cuidado.

Tabela 6. Raca/cor autorreferidas pelas cuidadoras entrevistadas nas localidades de Sao

Joaquim, Limeira, Roseira e Lagoa formosa do Municipio de Vitéria da Conquista no

ano de 2015
RACA/COR
BRANCA PARDA PRETA AMARELA INDIGENA
EQUIPES TOTAL
Sao Joaquim - 02 03* - - 05
Limeira - - 01 R - 01
Roseira - 03 01 - - 04
Lagoa Formosa - 04 - - - 04
TOTAL - 09 05 - - 14

Fonte: Autoria propria
* uma cuidadora informou pertencer a uma comunidade remanescente quilombola

5.2 A linha de cuidado para as criancas com deficiéncia
5.2.1 A identificagdo das criangas com defici€ncia no territério e o diagnéstico

A maioria dos discursos dos profissionais das Equipes de Satide da Familia nos mostra
que o responsavel mais comum pela identificag@o das criangas com deficiéncia no territdrio é
o Agente Comunitério de Satde. Neste processo de trabalho eles procedem a visita domiciliar
ap6s o nascimento da crianga para o seu cadastramento. Em algumas falas os entrevistados
corroboram que aqueles sdo capacitados para perceberem situacdes que merecam ser
reportadas a equipe. Normalmente com agendamento para o enfermeiro ou para ao médico

realizarem uma avaliacao.

Para fazer a identificacdo das criancas especiais no territorio,
primeiramente, é... todos os ACS tém treinamento prévio sobre é...
sobre a consulta puerperal, né? As... as gestantes jd no final é... eles
jd tém uma pequena orientacdo sobre o periodo do parto, eles tém
um... um prazo pra td indo nessas casas. (...) Quando eles acham
alguma coisa que é estranho eles me sinalizam. (...) Ai, as vezes, eu
consigo, eu consigo durante a consulta td observando. (...) (Entrevista

1, Enfermeira)
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Esta situacdo revela que na linha de cuidado para o diagndstico da crianga especial nas
areas da zona rural cobertas pela Estratégia de Saide da Familia o ACS vem exercendo seu
papel de elo entre a equipe e a comunidade, estreitando os lacos, além de realizar o
levantamento epidemioldgico de sua microarea.

E papel do ACS cuidar da satiide da comunidade, realizar a visita domiciliar segundo
critérios de risco e vulnerabilidade, cadastrar as familias, acompanha-las, buscar integrar a
familia e a equipe e desenvolver atividades para a promocao da satide, prevencdo das doengas
e agravos, bem como manter a equipe informada das situagdes de risco (BRASIL, 2011a).
Constituindo-se como um vinculo entre a equipe e a comunidade, a atuacdo do ACS pode
possibilitar o diagndstico da deficiéncia e a intervencdo no momento adequado
(ALVARENGA et al., 2008).

Os ACS sdo atores fundamentais para a efetivacdo das politicas de satde para a pessoa
com deficiéncia nos niveis primdrio e, consequentemente, no secunddrio devido sua
capacidade de capilarizar o cuidado (BRASIL, 2010).

No entanto, existem situacdes em que outros profissionais, porém em menor escala,
sinalizam sua participacio nesta identificacdo, como o técnico de enfermagem ao realizar a

triagem” e o fisioterapeuta do NASF em projeto de avaliagdo das criangas do territério.

Desde o primeiro momento que a crianca chega pra avaliacdo a gente
tem que priorizar todos os sentidos dessa crianca. Ou seja, observar
tudo, ndo deixar que nada seja passado porque o momento é esse. A
crianca, ela necessita de um acompanhamento no momento que ela
nasce, ela necessita de um acompanhamento é... Até uma
determinada fase da vida, pelo menos assim de zero a um ano de
idade essa crianca, pelo menos (...) porque ela pode apresentar um
comprometimento e isso mais tarde jd vai ser bem mais diferente pra

cuidar. (Entrevista 12, Fisioterapeuta)

O, a suspeita é que a gente lida com... as pessoas vem né? pra
triagem de tudo, as mdes vem com as criancas e a gente ao perceber

alguma coisa a mais a gente jd fica atento, com o olhar mais

4 - . . . .. . eqe . N
No municipio de Vitéria da Conquista os profissionais da APS costumam utilizar o termo acolhimento a
demanda espontdnea e triagem como sindnimos.
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abrangente nessa crianca pra que a gente possa assim, como eu sou
técnica e ndo posso fazer nada na hora da triagem eu jd coloco ali 6,
pra médica. O vi algo, vé isso. (...) (Entrevista 22, Técnica de

Enfermagem)

Podemos observar com estas falas o protagonismo e corresponsabilidade de outros
profissionais para a identifica¢do de criangas especiais, ja que a Equipe de Saide da Familia é
multidisciplinar e deve desenvolver o cuidado em uma perspectiva interdisciplinar. Tanto com
um olhar mais atento numa situa¢do geral, como um acolhimento a demanda espontanea,
quanto no caso da fisioterapeuta, onde foi montado um projeto junto & equipe, para a
avaliacdo de criangas menores de um ano, o mais precocemente possivel, com o auxilio da
visdo deste profissional.

O Niucleo de Apoio a Satide da Familia deve ser composto por profissionais de varias
categorias, que compartilham o seu conhecimento com a equipe de Saude da Familia, atuando
de forma integrada, com acompanhamento longitudinal e responsabilidade para o
fortalecimento da coordenagdo do cuidado (BRASIL, 2012e; GONCALVES, 2015).

Uma das atribui¢des do auxiliar/técnico de enfermagem é o acolhimento a demanda
espontidnea (BRASIL, 2011a). Neste contexto de trabalho, a palavra chave é acolhimento, a
qual entre outras coisas pode significar uma postura de atendimento humanizado e equanime e
que ao mesmo tempo possibilita, por meio de um olhar sensivel, o acesso de pessoas aos
servigos que nao estdo no perfil dos agravos privilegiados nas a¢des programaticas (BRASIL,
2013c).

Quanto ao diagnéstico as cuidadoras relatam, na maioria das vezes, que a condig¢do da
crianca foi percebida, inicialmente, pela familia, apesar de um diagnéstico posterior, € em
alguns momentos, tardios pela atencdo primdria ou secunddria. Ou as criancas foram
diagnosticadas desde o nascimento, no hospital, por possuirem sindromes congénitas ou pelas
deficiéncias resultarem do trabalho de parto dificil e/ou prolongado. Em outras falas foram
trazidos relatos do diagndstico realizado pela atencdo primdria e especializada. Acontecendo
ainda com maior freqii€éncia na APS do que na especializada, no caso deste ultimo ocorreu,
devido ao acompanhamento de follow-up pelo fato da genitora ter sido uma gestante de alto

risco.

E... quando ele nasceu, a gente perguntava a ele uma coisa, ele ndo

escutava. Desde novinho que ele jd nasceu assim. Al a gente
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perguntava a ele uma coisa, ele ndo sabia falar. Ai a gente foi
perceber que ele ndo escutava e nem tinha dado de conversar direito.
(...) Al que eu comecei encaminhar com uns médico ai. Ai eles foi e

descobriu. (Entrevista 6, Cuidadora)

Af quando eu fui ter ela, quando eu acabei de ter ela, eles falou que
tinha esse problema, que tinha nascido com problema. Porque eles
falou que tinha passado de... trés dias de nascer. Ai que ela tinha
engolido muito liquido, entdo ela nasceu com esse problema jd.

(Entrevista 7, Cuidadora)

Apesar dos relatos de confirmacdo de vdrios diagndsticos desde o nascimento,
percebemos uma fragilidade da APS, enquanto coordenadora do cuidado, na deteccao precoce
de criangas com defici€ncia, o que pode acarretar num atraso na captacdo das criancas
especiais para o seu tratamento. J4 que a identificacdo de sinais de alerta, em muitos casos,
foram observados a priori pela familia e ndo pela equipe que poderia ter percebido alteracdes
no desenvolvimento neuropsicomotor em consultas sistematicas desde o nascimento, com os
devidos encaminhamento e acompanhamento posteriores. Mesmo que os profissionais das
ESF relatem uma realidade na qual eles desempenham acdes com a finalidade de diagnosticar
precocemente as criancas que necessitam de atencdo especial, a equipe ndo tem saido na
frente de tal identificacdo dentre todos os atores que lidam com a crianca.

Notamos neste contexto que a realidade da identificacdo das criancas pela ESF que os
profissionais das equipes tém no seu imaginario ndo estd em consonancia com o que acontece
no cotidiano destas criancas, pois muitas ndo tém sua detec¢do precoce constatada por
aqueles.

A aten¢do primdria € o nivel assistencial preferencialmente responsdvel pela
coordenagio do cuidado no Sistema Unico de Satide que ajuda a garantir a longitudinalidade
da ateng¢@o por todo o itinerdrio terapéutico, portanto € um atributo que deve estar presente
para a ordenacdo das redes de aten¢@o em satde (BRASIL, 2011°, ALMEIDA et al., 2015).

A atengdo primdria tem como responsabilidade frente as criangas com deficiéncia
realizar a vigilancia de sinais de alerta desde o pré-natal até o desenvolvimento da crianca,
realizar o encaminhamento adequado e em tempo hébil destas para o nivel secundério, quando
necessdrio, além de realizar o seu acompanhamento (FIGUEIRAS er al., 2003; BRASIL,
2011d).
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A vigilancia do desenvolvimento na APS, normalmente, ndo ¢é executada
adequadamente, apesar de muitos profissionais considerarem sua importancia, muitas criancas
chegam tardiamente a atencdo especializada para diagndstico e tratamento (FIGUEIRAS et

al., 2003).

5.2.2 O acompanhamento das criangas com deficiéncia pelas Equipes de Saude da Familia
Observamos com mais frequéncia, falas de profissionais que conotam insuficiéncia ou
incapacidade de lidar com as questdes relativas ao cuidado da criangca com deficiéncia. Os
enfermeiros demonstram um sentimento de que apesar de ser sua fung¢do ndo se sentem
qualificados para tal. Outros profissionais como técnicos de enfermagem, odontdélogos e
educador fisico, apesar de contribuirem em alguns aspectos, entendendo ser uma

responsabilidade especifica de alguns profissionais como médico, enfermeiro e fisioterapeuta.

E eu me sinto um pouco frustrada, incapaz de ndo poder ajudar mais

do que eu gostaria, né? (Entrevista 1, Enfermeira)

Nas outras, nos outros encaminhamentos quem pode falar com mais
propriedade sobre os desafios enfrentados é a enfermeira e a médica
porque eu ndo sei esse processo se é mais fdcil, se é fdcil, se ndo é.

(Entrevista 17, Odontdloga)

Como alguns aspectos do tratamento de muitas criancas especiais sdo realizados pelo
especialista, inferimos que alguns profissionais da Estratégia de Satide da Familia, que ndo
trabalham diretamente com a vigilancia do desenvolvimento, sentem que o cuidado é muito
complexo e subestimam suas potencialidades de fazerem mais por estas criangas e por isso
ndo se envolvem mais. E os enfermeiros se sentem incapazes de oferecer o acompanhamento
ideal por falta de qualificagdo.

Apesar de um aspecto do cuidado ser prestado por especialistas, isso ndo quer dizer que
a APS ndo possa ofertar nenhum tipo de assisténcia quanto a deficiéncia para os infantes
especiais. Muitas acdes podem ser desenvolvidas no territério, como podemos observar em
documentos que fortalecem as politicas publicas nesta drea. Algumas podem ser realizadas
por qualquer membro da equipe, tais como acolhimento, apoio as familias e educagdo em
saide. Outras por uma parcela dos profissionais como o acompanhamento das criangas e

orientacdes especificas (BRASIL, 2011a; 2012d). Muitas vezes pelo fato de exercer apenas
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algumas praticas no universo de toda a linha do cuidado o profissional minimize seu papel.
No entanto é com o conjunto de todas as ac¢des individuais e coletivas em todos os niveis que
alcancamos um cuidado integral (ALVES, 2011).

Por outro lado, € necessario que os profissionais de saide recebam formacao quanto as
politicas publicas em implantacdo, além de se fazer mister em haver uma aproximacgao entre
as necessidades de qualificacdo e a educagdo permanente em servigco para o embasamento dos
profissionais para sua prética garantindo-lhe uma seguranca na assisténcia. (CAMPOS et al.,
2001; FIGUEIRAS et al., 2003).

Ja em alguns relados dos ACS percebemos que estes se sentem um pouco mais a
vontade de dar orientacdes e desempenhar o seu papel com estas criancas pelo fato de

receberem capacitagdes nesta area.

As vezes, me sinto capacitada pra dar alguma orientacdo a essas
familias, sim. Porque as vezes a gente tem... a gente tem tido muitas
capacitacdes assim, né? Entdo, nessa drea ai, a gente jd teve
capacitagoes. E a gente também eu acho que dependendo do
problema que a gente vé, a gente sente assim, né? é... capaz de

encaminhar. (Entrevista 14, ACS)

Observamos desta forma uma divergéncia quanto ao sentimento de competéncia
profissional para o cuidado das criancas especiais entre profissionais das Equipes de Satde da
Familia. Em seus relatos, notamos que por meio das capacitacdes os ACS t€ém um sentimento
de seguranca para sua pratica profissional no que tange as criancas especiais.

As préaticas dos ACS na visita domiciliar estdo permeadas pelo vinculo com a
comunidade, por uma relacdo menos formal com os moradores do que a estabelecida pelos
outros membros das equipes, pela liberdade de poder dar orientacdes muitas vezes baseadas
em sua experiéncia com o resgate de praticas tradicionais da comunidade, além da
humanizacdo do cuidado e de um baixo grau de iatrogenia (ABRAHAO; LAGRANGE,
2007).

As cuidadoras reconhecem que as criangas sdo atendidas na USF para avaliagdes de
queixas clinicas tais como febre, gripe e acompanhamento de rotina. No entanto, o cuidado
especifico para deficiéncia, na grande maioria das vezes, € no nivel secunddrio, mesmo
aquelas acdes que poderiam ser realizadas por profissionais da APS — equipe minima e NASF

- como orientagdes e estimulacoes.
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Assim, é muito dificil ela passar aqui. (...) Assim, ela vem, tem hora
que ela gosta de miisica ela gosta de ficar dangcando, tem hora que ela
cai, torce o tornozelo, ai eu tenho que ir. Ou se ndo tem hora que ta

com uma febre. (Entrevista 19, Cuidadora)

O pessoal do posto ndo falou ainda ndo sobre as orientacoes com o
cuidado dela. (...) A equipe ndo ainda soube, ndo ainda fez essa
entrevista assim comigo... como é que é... ai nds mesmo que vai
sentando ela assim no colo, mas ela ndo fica sentadinha. (Entrevista

2, Cuidadora)

Este quadro reforca a percepcdo descrita anteriormente sobre a ideia de incapacidade
presente no imagindrio de profissionais das Equipes de Satde da Familia e NASF. Por isso os
integrantes das equipes desempenham, na maioria das vezes, apenas as acdes programaticas e
o atendimento clinico das criangas, mesmo aquelas que se encontram em condicdes especiais,
ferindo o principio da integralidade.

A integralidade constitui-se num dos pilares do SUS e da ESF. Um dos aspectos deste
principio € capacidade da APS perceber e resolver as necessidades de saide da pessoa, familia
e comunidade nas diversas dimensdes biopsicossocial da vida. E nfo se limitar a desenvolver
as acdes programdticas em saude de cunho mais verticalizado e menos reflexivo ou a
segmentacdo dos problemas de satide para a sua intervengao (CONASS, 2007; ALVES, 2011;
GIOVANELLA; MENDONCA, 2012).

5.2.3 A sistematizacdo do cuidado das criangas especiais pelas Equipes de Saide da Familia
Os relatos desvelam uma linha de cuidado relativamente comum para todas as equipes
pesquisadas, que se inicia com o cadastramento da crianga pelo ACS. Este ao encontrar algum
sinal de alerta, ou mesmo conforme a rotina preconizada pelo Ministério da Sadde, encaminha
a crianca para a unidade. Na USF ser4 realizado o agendamento da consulta para o enfermeiro
e/ou médico. Conforme a avaliacdo destes profissionais tal crianga poderd ser encaminhada
para o odontdlogo segundo uma necessidade especifica, para avaliacbes de outros

profissionais como os do NASF, do pediatra ou de outros especialistas.
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Ai ela jd era acompanhada por outra agente de saiide, mas assim que
ela chegou na minha drea eu identifiquei logo, cadastrei, faco a visita
mensal e sempre to acompanhando. (...) Assim, os servicos que
costumamos encaminhar é... em primeiro lugar né? tem que ser pra
unidade de referéncia. Que é a nossa unidade de saiide. Porque
através da... da unidade de saiide vai identificando os problemas, e os
profissionais, médico e enfermeiro acompanham também e
encaminham pra os procedimentos que for necessdrio. (Entrevista 11,

ACS)

Este itinerdrio nos mostra que os membros das equipes de saide tem uma
sistematiza¢cdo de como pode ser realizada a vigilancia do desenvolvimento da crianga. E no
caso de identificacdo de alteracdes, quais os caminhos que podem ser percorridos pra o
alcance do acompanhamento adequado das criangas com deficiéncia.

Conforme a Politica de Satide Integral para as Pessoas com Deficiéncia € papel da APS
desenvolver acdes no territério para o cuidado deste grupo de individuos, tais como detec¢éo
precoce, criagdo de uma linha de cuidado, educacdo em satde, dentre outras. (BRASIL,
2012d)

Uma estratégia para auxiliar na gestao local e qualificar o cuidado prestado constitui-se
na Linha de Cuidado. Com a utilizacdo de ferramentas eficazes ela pode auxiliar os
profissionais da Estratégia de Saide da familia no desenvolvimento de acdes de
transformacgd@o no processo de trabalho e seu monitoramento para a reorientacdo do modelo
assistencial (BAHIA, 2011).

Por outro lado, observamos em outras falas de alguns profissionais entrevistados que as
necessidades devem ser sinalizadas pela familia. E a partir desta demanda recebida a equipe

poderd intervir no cuidado.

Se precisa ir a visita de alguém, se precisa ir a visita do NASF na
residéncia da pessoa, se precisa ser a visita da enfermeira, do técnico,
do médico ou do odontologo. Porque tem dia separado pra visita
domiciliar né? Entdo essa demanda pra gente ter mais, a gente ndo
tem contato sempre com a familia. (...) O agente de saiide que dd
todas as informacdes pra gente. Questdo de necessidade, qualquer

uma outra informagcdo vem do agente de saiide. Entdo os olhos da
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equipe foca mais no agente de saide. Ele que traz as demandas pra
gente. (...) Porque assim, o que traz pra gente, a gente procura
resolver na medida do possivel né? (Entrevista 4, Técnico de

Enfermagem)

Apesar de estar claro no imaginario de muitos profissionais uma linha de cuidado
sistematizada. Existe uma falha no acompanhamento e na compreensao quanto ao papel da
APS na coordenagdo do cuidado da criangca por uma percepcdo da equipe de que o
protagonismo na identificagdo das necessidades de saide deve ser um atributo da familia e a
equipe apenas resolve as questdes levantadas por aquelas.

Para uma atencdo humanizada, longitudinal e integral a Equipe de Satide da Familia,
enquanto estratégia prioritdria para a organizacio da APS e de todo o sistema local de saidde,
deve assumir a coordenac¢do do cuidado, mesmo em situacdes menos frequentes e mais
complexas, para uma melhor gestdo deste. Deve também incentivar a corresponsabilidade do
individuo/familia no auto cuidado para a obtengcdo do €xito terapéutico. Esta coordenacio
carece de ser desenvolvida inclusive no outros niveis de aten¢do e seguir por toda a rede de

servicos (GIOVANELLA; MENDONCA, 2012).

5.2.4 O conhecimento dos profissionais das equipes de saide da familia quanto a rede de
atencdo em saude

Os discursos nos mostram que os profissionais tém um conhecimento restrito da rede de
atengdo em sadde. A maioria possui um conhecimento regular e uma minoria distingue

poucos servigos e equipamentos de satde para o cuidado da crianca com deficiéncia.

A tnica vez que vi o encaminhamento pra outro servico foi essa

questdo do CAPS que eu falei. (Entrevista 16, Educador Fisico)

Costumo encaminhar para o CEMERF, Centro de Reabilitacdo
Visual... Fisica e... Auditiva, que é o CEMERF ou se ela tiver um
comprometimento cognitivo essa crianca deve também  ser

encaminhada para o APAE. (Entrevista 12, Fisioterapeuta)

Este aspecto do cuidado quanto ao escopo de informacgdes que se faz necessario para um

acompanhamento efetivo dos pequenos com deficiéncia, principalmente, sobre os servigos
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disponiveis nos faz refletir que o conhecimento restrito da rede deve estar diretamente
relacionado com uma coordenagdo do cuidado que necessita ser fortalecida para que a APS se
coloque neste cendrio como ordenadora das redes.

Dentro do escopo de responsabilidades da atencdo primdria encontra-se o
encaminhamento para outros servicos da rede de atencdo com responsabilidade, bem como o
seguimento do usudrio por todo o seu caminho em todos os niveis de aten¢o. Essa ordenacdo
aponta para um cuidado mais resolutivo e com humanizacdo. (BRASIL, 2004; BRASIL,
2011a; GIOVANELLA; MENDONCA, 2012)

Os servigos utilizados pelas criancas especiais coincidem com aqueles citados pelos
profissionais, dentre os quais encontramos APAE, CEMAE, CEMERF, CAPS e Hospital
Municipal Esai Matos, este ultimo integra os servicos da Fundacdo de Sadde Vitéria da

Conquista.

Olha, antes quando nds morava em Conquista nds tinha um
acompanhamento assim que era, a gente fazia... é... levava ela na
APAE, ¢ ld no CEMERF, ela tinha uma equipe médica assim, um
acompanhamento. (...) Porque ela também passa com o neuro ld no

CEMAE. (Entrevista 26, Cuidadora)

Isso mostra que as criangas sé utilizam os servigos conhecidos pelas equipes de satide,
as quais ndo detém um conhecimento abrangente da rede, dificultando a apropriacdo de todas
as suas potencialidades pelo usudrio. A ACIDE, por exemplo, ndo foi citada em nenhum
momento. O usufruto de todas as possibilidades existentes dos servigos pode contribuir para
uma melhor habilitagdo ou reabilita¢do das pessoas com deficiéncia.

Para a satisfagdo das necessidades de saide de um sujeito social € preciso uma
articulagdo interdisciplinar que poderd percorrer os varios niveis de aten¢do. Assim, esta troca
de olhares e visdes permitird um cuidado oriundo de um trabalho coletivo potencializado pela
interagdo dos profissionais o que possibilitard um universo de intervengdes a fim de alcancar
o melhor resultado possivel para a melhoria da qualidade de vida do usudrio (PEDUZZI,
2001).

A (re)habilitagdo para a pessoa com deficiéncia incide na promocao de sua satde, pois a
superacao de limitacdes e o alcance da autonomia lhe confere uma melhor qualidade de vida.
Para tanto é imprescindivel uma atuacdo multiprofissional que investigue e aponte para a

solugdo de problemas de saide em todos os aspectos que estdo comprometidos com o
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protagonismo das diferentes competéncias profissionais numa relacdo interdisciplinar

(REZENDE et al. 2009; SCHERER et al. 2013).

5.2.5 A relag@o entre as Equipes de Satde da Familia e os servicos do nivel secundario
Percebemos uma fragilidade da rede neste quesito, pois os discursos divergem na
avaliacdo do contato das equipes com os servigos do nivel secunddrio. O que os relatos
desvelam é que apesar do relacionamento ser cordial entre os servigos de sadde, esta relacao
poderia ser mais estreita. Os profissionais trazem que seria proveitoso para o cuidado a
existéncia de momentos para matriciamento, estudos de caso, além da efetivacdo da referéncia

e contrarreferéncia.

E... na verdade a relacdo com os outros servicos eu ainda percebo
que a gente podia ser mais proximo. (...) mas ainda existe aquelas
burocracias né? Aquela coisa de vocé ndo conhecer a pessoa, pra
vocé se identificar... logico que assim, mesmo quando vocé fala: eu
sou enfermeira de tal localidade, né? a gente percebe a boa vontade

(...) (Entrevista 9, Enfermeira)

Um tempo e tudo pra que a gente pudesse sentar, discutir, é invidvel.
(...) Que nem sempre essa contra referéncia retorna (...) Muitas vezes
ndo tem. A gente so tem o relato do que a mde traz. E a depender é...
da escolaridade da mde, da propria personalidade da mde, ela ndo
vai questionar muita coisa. Tem mdes que ndo, sdo questionadoras,
outras ndo. SO ouve e muitas vezes ndo sabe nem responder o que foi

feito. (Entrevista 20, Enfermeira)

Eu acho que facilitaria. Ai sim, eu acho que dava pra facilitava mais.
As vezes a gente ndo tem o treinamento pra lidar com uma crianca
dessa. Eu nem sei como fazer tem hora. Se tivesse uma orientacdo de
um profissional ld do CEMERF acho que melhoraria isso ai.

(Entrevista 3, ACS)

Por meio deste cendrio percebemos que mesmo com uma relacdo amistosa entre os

servigos de saide dos niveis primdrio e secunddrio, é preciso avangar mais neste sentido para
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o alcance de um cuidado integral, longitudinal e eficaz. Pois se faz necessario que os saberes
sobre a condi¢do e sobre as idiossincrasias da crianca, familia e comunidade sejam
compartilhados por todos os atores que prestam cuidados para ela. Para tanto algumas
ferramentas devem ser implementadas tais como os estudos de caso, matriciamento,
referéncia e contra-referéncia assim como bem sinalizaram os profissionais da APS.

Os elementos para a constituicio das redes de atencdo em satde (RAS) sdo: a
populacdo, um modelo de atencdo, regides de satide e uma estrutura operacional . Este dltimo
é composto por cinco componentes, os quais podemos elencar: o centro de comunicagio que
se encontra na a APS, os pontos de atencdo a satde secunddrios e tercidrios, os sistemas de
apoio, os sistemas logisticos e os sistemas de governanca. E funcdo da atencdo basica
conhecer a comunidade adscrita e articular-se com ela para a coordenacdo do cuidado em
todos os niveis de atencdo (MENDES, 2012).

A comunicagdo € um dos atributos das redes de aten¢do que favorece a articulagdo ente
os servicos no desenvolvimento de diversas formas de cuidado objetivando o seu éxito.
Algumas ferramentas podem ser utilizadas para a aproximagao entre os servicos a fim de uma
melhor comunicagdo e eficiéncia na atengdo ao usudrio no territério. O Projeto Terapéutico
Singular € uma das ferramentas indicadas pelo Ministério da Saude (CHIAVAGATTI et al.,
2012).

Outro mecanismo que facilita o processo de troca de informacdes € o de referéncia e
contrarreferéncia com um registro apropriado de informacdes, porém ndo se apresenta
consolidado em muitos municipios do territério nacional. Pode-se contar também com a
utilizacdo de capacitagdes como oportunidade para matriciamento. Esta troca de informagdes
sobre a pessoa e seu contexto, bem como a articulag@o de saberes dos profissionais envolvidos
no cuidado ajuda a atender a complexidade das necessidades do usudrio. Além de empoderar
os profissionais para a intervencdo, tais ferramentas possibilitam um cuidado mais criativo e
adequado a situacdo de saide de cada individuo em seu contexto familiar e social
(CHIAVAGATTI et al., 2012; GIOVANELLA; MENDONCA, 2012; SOLLA; CHIORO,
2012).

5.2.6 A avaliagdo do acesso das criangas especiais aos servicos do nivel secundario
Encontramos divergéncias também na avaliacdo do acesso das criangas com deficiéncia

aos servicos especializados, isso nos revela que os ambulatérios especializados ndo tém

suficiéncia para abarcar esta demanda. Em parte dos relatos os entrevistados consideram

adequado o acolhimento dos servi¢os ao usudrio e que existe uma facilidade no acesso a eles.
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Ponto pacifico € a boa avaliagdo do CEO, quanto ao acesso, acolhimento e acompanhamento.
A outra série de relatos traz que muitos servicos especializados ndo oferecem um acesso facil
para os usudrios, estes profissionais das equipes acreditam que isso se deve a uma demanda
elevada de criangas para uma quantidade insuficiente de profissionais que prestam o cuidado

no nivel secundario.

Eu jd atendi duas criangas aqui, jd fiz esse encaminhamento pra ld,
pro CEO, e ld eles foram atendidos e ai ld eles marcam, ficam
marcando o retorno do paciente de acordo com a necessidade de

cada um. (Entrevista 17, Odontologa)

Olha os desafios, é porque a demanda é muito grande, sabe? E a falta
de profissional. Entdo, as vezes a crianga fica na fila de espera e so

perdendo tempo. (Entrevista 12, Fisioterapeuta)

A gente tem assim um sistema, uma rede ainda muito fragilizada, no
sentido da gente marcar pros especialistas, pra os exames. Por mais
que a gente tenta priorizar, mas a gente ainda se depara com algumas

dificuldades. (Entrevista 9, Enfermeira)

A dificuldade de acesso em parte dos servigos, regulados e nio regulados, é um fato
muito claro nos discursos. O nivel secundario ndo vem conseguindo abarcar toda a demanda
que chega a sua porta, acarretando em fila de espera para o acesso e retardamento do
diagndstico e tratamento das criangas que necessitam de uma atencio o mais precoce possivel.
Mesmo que em parte das ocasides o acesso seja tranqiiilo e acolhedor ele ndo ¢ suficiente,
porque ainda teremos bolsdes populacionais carentes de cuidado oportuno.

Dentre outras questdes como a expansdo e a sustentabilidade da atencdo primaria,
dificuldade de captagdo de profissionais médicos e pressdo exercida pelos interesses do setor
privado, um dos desafios enfrentados para a consolidacdo do SUS ¢ a dificuldade de acesso
para a atencdo ambulatorial especializada em todo o territério nacional (ESCOREL, 2007;
PAIM, 2011; SOLLA; CHIORO, 2012).

Os gargalos na atencdo secunddria se ddo devido a vdarias questdes, dentre os quais
podemos destacar a expansdo da atencdo primdria, que identifica situagGes para

encaminhamento, aliada a uma falta de racionalidade na solicitacio de procedimentos e
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encaminhamentos pra consultas especializadas, pela auséncia de implementago de protocolos
assistenciais, bem como uma inadequa¢@o na programacgdo da oferta de servicos, consultas e
procedimentos, além da utiliza¢do da rede especializada como porta de entrada do sistema de
saude devido & inadequacgdo ou inexisténcia de um mecanismo de regulagéo efetivo (SOLLA,;
CHIORO, 2012).

Torna-se dificil garantir a integralidade da assisténcia a saide e o acesso aos servigos e
procedimentos especializados por uma escassez destas ofertas no nivel secunddrio. Este
estudo traz que a auséncia de politicas voltadas para a média complexidade agrava o cendrio
acima descrito (ALMEIDA, et al., 2010).

O discurso apresenta-se em unissono quando o acesso aos servicos de média
complexidade é avaliado pelas cuidadoras. Para este grupo de atores entrevistados o acesso é
dificil. O tempo de espera para a inclusdo no servigo € longo nos casos em que sao regulados
e ndo regulados. No entanto, consideram satisfatérios o acompanhamento, acolhimento e o
relacionamento pela maioria dos servicos. O tUnico servico avaliado negativamente quanto a

adequabilidade do acolhimento foi o CEMAE.

La no CEMERF também é bom, s6 que ¢é um pouco demorado
também. De conseguir um agendamento. Conseguir um agendamento.
Quando vocé sai de uma consulta jd ndo fica agendada a proxima
ndo. Agora no caso dela ndo. Diz eles que vai ser legalizado quando

ela tiver com o aparelho. (Entrevista 21, Cuidadora)

Entdo eu tive essa atencdo ld na APAE com psicélogo, o pessoal ld da
APAE é um pessoal muito... (...) Ai o pessoal da APAE é um pessoal
muito atencioso comigo, entdo ela teve bastante atendimento ld. Ela
acompanhou com psicélogo, com fisioterapeuta. (...) Ai o pessoal me
deu uma forca muito grande, um apoio muito grande. (Entrevista 15,

Cuidadora)

Observamos que a visdo quanto a facilidade do acesso apresenta-se diferente para os
dois grupos de entrevistados, profissionais da APS e cuidadoras. Talvez a angustia vivenciada
pelo familiar seja mais profunda do que a dos profissionais pela relagdo afetiva e convivéncia
didria com as dificuldades do que a vivida pelos profissionais, que apesar de saber da

necessidade do acompanhamento especializado, tem um contato pontual com tais criangas.
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Dai, no imaginario de parte dos profissionais este acesso por vezes nio se configura como um
obsticulo.

A equacdo entre a disponibilidade de dispositivos de saidde e as necessidades da
populacdo pode dimensionar o acesso do usudrio a rede de atencdo. No quesito
disponibilidade podemos elencar a qualidade da assisténcia prestada, localizacdo geografica e
o horario de funcionamento que se possa se adequar ao do usudrio, além da simples
capacidade instalada de servicos. Isso ainda implica no grau de satisfacdo do usudrio com o
sistema de satide (SANCHEZ; CICONELLLI, 2012).

Ap6s uma revisdo sistematica uma das conclusdes foi de que principios do SUS devem
ser considerados no embasamento da avaliacdo das dimensdes do acesso: a equidade, a
universalizacdo, a regionalizacdo, a hierarquizacdo e a participacdo popular. Dai a
importancia da participagdo coletiva para um equacionamento positivo entre a oferta e a
demanda, observando as especificidades das necessidades regionais e subjetivas do territério e

a hierarquizagao para a organizacio do sistema de saide (JESUS; ASSIS, 2010).

5.2.7 A resolutividade das a¢des no nivel secundério

Neste quesito encontramos uma divergéncia no discurso das cuidadoras. Parte das falas
das entrevistadas evidencia que elas encontram ainda dificuldades no caminho da habilitacio
de suas criancas para o enfrentamento de suas limitagdes. A outra parte mostra que as
responsdveis pelo cuidado destas criangas especiais sentem-se satisfeitas com o
desenvolvimento de seus pequenos por conta da intervencdo dos profissionais do servico

especializado.

E me deu o encaminhamento pra levar pro CEMAE pra poder vir o
aparelho. Ai o aparelho veio, quando veio, veio perdido. Ndo serviu.
Botou, usou sé dois meses. Ai ficou perdido o aparelho. Ai eu tornei ir
ld de novo, levei ele, tornei fazer outro pedido, até hoje o aparelho
ndo veio pra botar. E uma botinha. E a botinha, uma botinha que pée
aqui assim na perna pra poder a perna endireitar. (...) Mas eu fui ld,
jd cansei de ir ld mais meu marido e ndo ajeita. (Entrevista 5,

Cuidadora)

E ld, assim, tudo que Marcos é hoje eu agradeco ao CAPS infantil.

(Entrevista 13, Cuidadora)
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Outra ocasido encontrada em que um aspecto de servicos da rede especializada que
presta assisténcia a crianca com deficiéncia precisa avangar mais. A resolutividade néo é
ponto pacifico quanto as agdes de todos os servigos, o que expressa uma fragilidade no
cuidado oportuno destas criancas para o alcance da superagdo de suas limitagdes,
acontecimento muito possivel com todas as tecnologias assistivas e outras estratégias
disponiveis.

Muitas questdes implicam no desfecho adequado e oportuno das acdes de satide. Por
isso encontramos dificuldade com a resolutividade das a¢des de satde nos diversos servigos
do Sistema Unico de Saiide em todas as regides do territério nacional (NORONHA, 2012).

Uma assisténcia resolutiva desdobra na possibilidade de inclusdo de uma populacio, o
que € muito significativo, principalmente, para alguns grupos de pessoas menos desprovidas
economicamente, ou que enfrenta desafios relacionados a localizagdo geografica como

moradores de dreas periféricas e das zonas rurais (GIOVANELLA; MENDONCA, 2012).

5.2.8 A rede de prote¢do das criancas com deficiéncia

Encontramos também nas colocacdes da cuidadoras referéncias a outros servicos que
podem compor uma rede que vai além da atencdo a saide, que perpassa outros setores para a
garantia de dos direitos fundamentais das criancas. Porém, mais frequentemente, encontramos
uma avaliagdo bastante negativa das escolas nas quais as criangas estio inseridas. Em menor
escala a unidade escolar foi bem avaliada, porém ndo no quesito aprendizagem, mas no
ambito do cuidado. E em outro momento € feita uma mencdo a participagdo do CRAS no

acompanhamento das criangas com deficiéncia.

E ela ta na escola, ndo ta fazendo nada e eles ld fala pra mim que...
que vai cair um trabalho pra ela, mas foi um ano... e ndo trouxe, ndo.
E me prometeu trazer a... uma terapeuta e uma psicologa

pedagdgica, mas ainda ndo chegou também ndo. (Entrevista 19,

Cuidadora)

S6 as vezes a assistente social que vem aqui... E. Do CRAS fez um ano

que uma vez veio aqui. (Entrevista 28, Cuidadora)
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Com a emersdo do tema da inclusdo das criancas no ambiente escolar, ou a falta dele,
nos relatos das cuidadoras, percebemos uma consonincia com a real situacdo da educacio
especial no Brasil, onde as garantias legais neste ambito encontram dificuldades para a sua
efetivacdo. Por outro lado, nos deparamos com a participacdo timida de um equipamento que
integra o sistema de garantia de direitos, o Centro de Referéncia de Assisténcia Social, no
cotidiano das pessoas. Tal servico de grande importincia na vida de criancas especiais,
também vulnerabilizadas pela baixa renda, com o qual as familias podem contar, vem se
manifestando cada vez mais proximo da comunidade. Isto posto, observamos a importancia
dos demais setores que podem compor uma rede de prote¢do para as criangas, especialmente,
aquelas com deficiéncia.

Um dos pontos-chave para a reorientacdo do sistema de saide se constitui na
intersetorialidade, tais acdes podem, de maneira mais efetiva incidir sobre os determinantes
sociais do processo saude-doenca, despindo-se de priticas puramente assisténcias e
medicalizantes, a fim de conferir & populacdo mais autonomia para a busca de uma maior
qualidade de vida (BATISTELLA, 2007).

Por isso a APS, inspirada pelo conceito ampliado de satide, deve conversar com os
outros campos de atuagdo para a garantia da qualidade, equidade, integralidade do cuidado
prestado. No entanto, apesar de potencializar as a¢cdes com vistas a resolver as necessidades
de saide de uma comunidade, a articulaco intersetorial ainda se constitui como um desafio a

ser enfrentado e superado (PAIM, 2003; NORONHA, 2012).

5.3 O envolvimento dos profissionais da ESF com o universo da deficiéncia
5.3.1 A concepcio sobre a deficiéncia

De modo geral a visdo que os profissionais das equipes demonstram sobre a defici€ncia
¢é de que, enquanto pessoas, os individuos com esta condi¢do sao iguais e possuem 0s mesmos

direitos dos demais cidaddos, porém com necessidades diferentes.

Eu enxergo como uma pessoa normal entendeu? Acho que é uma
pessoa normal que precisa mais de um cuidado especifico né?

(Entrevista 9, Enfermeira)

Eu enxergo como uma pessoa da sociedade, mas que requer um pouco

mais de atencdo. Com a crianca a dificuldade maior é... é ser
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entendido, se fazer entender e ser entendido pela crianca. Mas isso

ndo impede de tentar o relacionamento. (Entrevista 23, ACS)

Ainda é preciso avancar mais no que se refere a um olhar mais abrangente quanto a
deficiéncia. Na reflexdo sobre estigmas que podem segregar e limitar as oportunidades e
possibilidades de uma pessoa com deficiéncia. Quanto ao esclarecimento sobre mitos no que
diz respeito ao cuidado e que pode dificultar o acesso destas criangas a assisténcia adequada
no territério. Bem como, na naturalizag¢do da deficiéncia enquanto realidade — pois existe uma
parcela significativa da populacdo que se enquadra neste grupo. E superacdo, enxergando tal
condicdo ndo como uma tragédia, mas como uma maneira de se estar no mundo.

Apesar do uso de vicios de linguagem que ndo se configuram adequados para definir
um padrido de igualdade entre as pessoas e de um olhar ainda restrito sobre a deficiéncia,
percebemos que os trabalhadores de saide que atuam na Estratégia de Saide da Familia estdo
sensibilizados quanto a condi¢do da crianca especial, no que se refere aos conceitos de
igualdade e equidade.

Importante lembrar sobre o conceito de deficiéncia, para ndo inserirmos esta condicdo
num campo limitadamente médico, € que aquela ndo se constitui em uma doenca. Pode ser
causada por esta dltima, mas ndo deve ser confundida com uma moléstia. “As deficiéncias (...)
representam o parimetro mais eficaz para revelar a diversidade humana, assinalando as varias
formas de ser que a pessoa pode exercer, e que fogem de um padrdo tradicional de ser e
perceber” (MARTINS, 2008; p. 30).

As pessoas com deficiéncia t€m o direito de gozar de todas as liberdades individuais e
para tanto € necessario um olhar individualizado em suas necessidades para se lancar mao de
as todas as estratégias, tais como acessibilidade, tecnologias assistivas e desenhos universais,
para o alcance da inclusao e autonomia (ONU, 1975, MARTINS, 2008).

Constituindo-se um dos principios do SUS, a equidade irremediavelmente estd presente
enquanto diretriz norteadora da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do
Sistema Unico de Satide, que inclui a¢des dentro da APS. Este conceito deve influenciar a
prética dos profissionais ndao sé no cuidado das pessoas especiais, mas também impregnando

seus olhares para todas as vulnerabilidades na assisténcia prestada (BRASIL, 1990a; 2012d).

5.3.2 O relacionamento entre os trabalhadores e as criangas especiais
Apesar de algumas diferencas na forma de lidar com as criancas tipicas e com as

especiais, os discursos se revelam consonantes no sentido de que € possivel estabelecer um
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relacionamento, mesmo em situagdes em que o contato com esse publico seja pontual.

Colocam ainda a importancia de uma relagdo acolhedora, empética e inclusiva.

Porque eles tém as limitacoes deles e se a gente ndo tiver paciéncia,
ndo tiver amor pra cuidar dessas pessoas, a gente ndo vai conseguir
ajudar nem prestar um bom trabalho pra essa pessoa. (Entrevista 8,

Técnica de Enfermagem)

Quando a gente lida com esse piiblico, existe aquela troca de saberes.
A gente vé assim, poxa a gente aprende tanto com eles, a gente tem a
passar, mas a gente tem que aprender também. (...) A gente cresce
muito lidando com eles. Eu tenho paixdo por esse piiblico, porque

assim, me ensinou muito. (Entrevista 12, Fisioterapeuta)

E quando a crianca é especial o atendimento tem que ser melhor
ainda, o acolhimento melhor, o atendimento melhor, pra que essas
criangas elas sejam também inseridas dentro da sociedade. Na escola,
na escola, na saiide, no lazer, em todos os espacos disponiveis dentro

do territorio. (Entrevista 22, Técnica de Enfermagem)

Percebemos nas falas até mesmo um tom de afeto ao se reportar ao relacionamento com
as criancgas especiais. Se em alguns discursos percebemos uma nuance de dificuldade de
interacdo com 0s pequenos, notamos também que vém seguidos por uma vontade de oferecer
mais e almejar uma relacdo mais proficua.

Observamos que a crianca especial mobiliza os sentimentos dos profissionais, mas
apontando para a inclusdo e ndo para a piedade. Ndo percebemos em seus relatos a
problematizagdo das questdes das criangas especiais num tom de indulgéncia devido a falta de
perspectivas e de autonomia. Eles t€m demonstrado conhecimento sobre os direitos das
criangas com deficiéncia e reconhecem que estas precisam ser incluidas em todos os aspectos
da vida, bem como ocupar os espagos publicos, a exemplo de escolas, areas de lazer, dentre
outros.

O desenvolvimento do vinculo entre a crianga e a equipe deve se iniciar na primeira
visita domiciliar apds o seu nascimento. A interacdo com as criangas estimula o seu vinculo

com as pessoas que as cercam. Por todo o acompanhamento da crianca a equipe deve
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aproveitar oportunidades de fortalecer este aspecto da relagdo. “Saide é poder inventar,
imaginar, fazer lacos” (BRASIL, 2012b).

A sociedade se acostumou, dentre outras atitudes comumente direcionadas as pessoas
com deficiéncia, a ter um olhar de comiseracdo, levando em consideracdo apenas a
incapacidade (GOFFMAN, 1988). No entanto, limitacdes podem ser superadas, o grau de
deficiéncia estd diretamente relacionado com as condi¢des que a pessoa encontra para a
superacdo de seus desafios, mas para além disso, as pessoas com necessidades especiais sao
individuos com direito & dignidade como todos os outros, que se apresentam no mundo com
formas diferentes de ser (ARAUJO, 1994; OMS, 2003; DINIZ, 2007). Constitui-se uma perda
para toda a sociedade e para as pessoas especiais a privagdo de uma convivéncia entre estas
duas partes. Dai a necessidade do auxilio da equipe na busca da suplantacio das barreiras para

a inclusdo (SILVA; DESSEM, 2001).

5.3.3 A relag@o dos trabalhadores com as cuidadoras

Frequentemente encontramos referéncias ao fato dos membros da equipe se colocarem
na posicdo que a cuidadora ocupa no contexto do cuidado da crianga, durante os momentos
que estabelece contato com estas pessoas, como na consulta, visita domiciliar, dentre outras

ocasides possiveis.

E... eu acho assim, eu acho bem delicado. Eu néo tenho filhos, mas
assim, sempre quando eu me deparo com uma situacdo dessa eu
penso como é pro cuidador, como deve ser dificil pra aquela pessoa.
(...) E esse cuidador também, precisa de cuidado. Porque ndo ¢ fdcil.
O trabalho muitas vezes é dobrado, triplicado, embora eu perceba
que, a maioria dos casos que eu tive contato sdo muito amorosas. As
mdes né? (...) Entdo assim, mesmo o atendimento com a criangca
procuro voltar um pouco pra essa parte também. (Entrevista 20,

Enfermeira)

Aqui podemos notar que apesar de uma linha do cuidado ndo completamente efetivada e
mesmo com dificuldades em implementar as politicas de satdde para as pessoas com
deficiéncia na APS, os profissionais se sentem tocados com os desafios das cuidadoras.
Aspectos da humanizagdo como a empatia, estdo presentes independente de o cuidado ser de

exceléncia.
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Por meio de uma revisdo integrativa e da andlise de uma categoria empirica foi
elucidada a visdo do acolhimento enquanto postura perante o usudrio. Um bom acolhimento
humaniza as praticas em sadde. Estes conceitos de acolhimento e humanizacio estdo
imbricados e diluidos na Politica Nacional de Humanizagio do Sistema Unico de Satde
(BRASIL, 2009c; GARUZI, et al., 2014).

Ao colocar-se no lugar do outro, o profissional de satide adentra na subjetividade de
como ele pensa e sente. Ao passo que comega a compreender o mundo e a vivéncia do outro.
Desta forma o responsdvel pela assisténcia aproxima-se do objeto do seu cuidado
(COMASSETTO, 2014).

A empatia contribui para a construcio de lacos afetivos entre profissionais e usudrios.
Desta forma o vinculo é desenvolvido e reforcado. Cendrio indispensdvel para humanizacio
do cuidado (CHERNICHARQO et al., 2013).

Encontramos nos relatos indica¢des de que os momentos de contato com as cuidadoras
também s3o utilizados para oferecer orientacdes sobre o cuidado com as criancas. Os
trabalhadores da APS colocam que, na maioria das vezes, as genitoras/genitor sdo bastante
receptivas quanto as informagdes prestadas. Relatam ainda sobre a importincia das maes/pai

continuarem os cuidados iniciados na unidade mesmo no ambiente familiar.

Entdo essa familia precisa ser muito bem orientada, acompanhada, e
nos deveriamos estar assessorando essa familia pra ver se realmente
essa crianga ta sendo é... sendo... estimulada dentro dos padroes que
deve ser. (...) Ah sim, eu vejo os cuidadores como parceiros. (...)
Porque nds temos que ta alio tempo inteiro orientando e cobrando

isso ai. (Entrevista 12, Fisioterapeuta)

A receptividade quanto as orientacées é muito boa. Inclusive elas sdo
mais participativas, sdo mais entendidas, elas colaboram muito com

as orientacoes, seguem a risca, né? (Entrevista 1, Enfermeira)

Anteriormente destacamos falas de profissionais que ndo se sentiam capazes ou
responsdveis em prestar cuidados para as criancas especiais. Com estes relatos descritos
acima, notamos que uma parcela dos profissionais das equipes trabalham com a educagdo em

saide no cotidiano do cuidado daquelas criangas, oportunizando a realizacdo de orientagdes
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que julgam pertinentes nos momentos de contato, aproveitando-se de uma harmonia na
relacdo com os familiares.

Uma das formas de auxiliar as familias para o cuidado humanizado, eficaz e possivel
para o ambiente doméstico, bem como quanto as intervengdes que devem ser realizadas com a
crianga e os caminhos que ela deverd seguir, sdo as orientacdes prestadas para o responsavel
pelo infante. Esta € uma acdo que pode ser desempenhada por qualquer membro da equipe
conforme as suas competéncias (BRASIL, 2011a; 2012b).

Uma das ferramentas para se alcangar a integralidade do cuidado é a Educagdo em
Satide por se tratar de um conjunto de acdes desempenhadas por profissionais que conhecem
o cotidiano e a dindmica de uma comunidade, com o objetivo de prevenir doengas € promover
a saude por meio de um empoderamento da populagdo para a op¢do por hédbitos de vida
saudaveis (BATISTELLA, 2007; ALVES, 2011).

Os trabalhadores relatam que ao estabelecer um relacionamento interpessoal com as
cuidadoras eles procuram acolher, escutar suas angustias, se colocar disponivel para a

resolucdo de problemas e oferecer apoio emocional naquela oportunidade.

Vocé vai na casa de uma mde, igual eu te falei aquele exemplo da
mde, que passa pelo que ela passa. Entdo vocé tem que separar um
pouquinho do seu tempo pra escutar a pessoa. Muitas vezes a pessoa
so quer falar, desabafar né? Entdo vocé tem que compreender um

pouquinho. (Entrevista 4, Técnica de Enfermagem)

Entdo vocé tem que apoiar também esse cuidador, tem que ter uma
amizade, estabelecer um vinculo com essa pessoa pra que ela se sinta
aberta né? a dividir os problemas que ela tem enfrentado pra gente
também poder achar solugcées pra ajudar. (Entrevista 8, Técnica de

Enfermagem)

Mais um aspecto da humanizagio € explicitado nos discursos que encontramos quanto
ao relacionamento com os responsaveis pelo cuidado das criancas com deficiéncia.
Percebemos a importancia conferida ao acolhimento destinado a estas pessoas, a preocupacao
com o tempo reservado para ouvir seus desafios didrios, bem como a oferta de auxilio no caso

de alguma necessidade.
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A escuta qualificada se constitui em um dos aspectos da assist€ncia humanizada e a
capacidade da equipe para aquela deve ser desenvolvida. Esta escuta ampliada e qualificada
das demandas da familia, que devem ser reconhecidas como legitimas, ¢ um elemento-chave
que incide no grau de resolutividade da APS (BRASIL, 2013c; GARUZI, et al., 2014).

O suporte emocional pode ser uma acdo necessdria junto a familia, durante o
acompanhamento do desenvolvimento da crianga. Esse apoio pode ser prestado de forma mais

facil, quando equipe e familia ja estabeleceram um vinculo de confianga (BRASIL, 2012b).

5.3.4 A resiliéncia e o cuidado da crianca com deficiéncia.

Quanto as cuidadoras identificamos em alguns relatos situagdes que denotam um
momento de negacdo do diagndstico, mas que ja foi superado. Assim como nos discursos das
cuidadoras percebemos grande afetividade permeando o relacionamento da cuidadora, que em

todos os casos pesquisados eram os genitores.

Mas eu me sinto maravilhada com minha filha. Com muito amor.
Assim como eu tava esperando ter ela com fé em Deus que minha
filha seja... porque eu queria tanto bem crianca. E nem so crianca
como eu queria tanto bem aquelas pessoas especiais igual a ela. (...)
Porque Ele sabia que eu tinha paciéncia. Ndo é muito fdcil, é muito
dificil né? pessoa ficar dentro de casa mais preso. (...) Eu... quando
eu chego sair que eu posso carregar ela, eu carrego. Porque estando
comigo, ta tudo comigo as preocupacdes, ta mais fora de perigo.

(Entrevista 7, Cuidadora)

Hoje eu aceito e pra mim é normal. (Entrevista 19, Cuidadora)

Esse cendrio nos permite depreender que a condi¢c@o das criancas com deficiéncia ndo
interferiu negativamente no relacionamento de afetividade entre estas maes/pais e
filhas/filhos. E assim como com os profissionais estas pessoas especiais também mobilizam
sentimentos nos familiares, apontando para o cuidado e protecao.

O vinculo da familia com o bebé pode ocorrer desde a gestacdo sendo fortalecido com o
ato de aleitamento materno e alcangcando um crescimento durante todo o desenvolvimento da

crianga no convivio familiar (DIEHL; ANTON, 2011; BRASIL, 2012b).
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Nos primeiros momentos em que a familia ouve sobre a possibilidade de sua crianga ser
deficiente € comum ocorrer um processo de negagdo quanto ao fato por um despreparo dos
pais neste sentido. Como o esperado é a convivéncia com uma crianga tipica no seio familiar
pode haver por vezes até situacdes de rejeicdo, desidia quanto ao diagnéstico e tratamento,
vergonha quanto & condicdo da crianca e segregacio devido a uma superprotecio (ARAUJO,
1994).

Apds o diagndstico os pais podem vivenciar algumas fases como de alivio pela
valorizacdo de suas preocupagdes com o filho, culpa por acharem que fizeram algo errado,
perda das aspiracdes de um filho tipico, medo do futuro e busca de informag¢des. Quando a
familia compreende melhor a condicio de sua crianca os sentimentos se acomodam melhor e
os familiares comecam a se libertar de seus medos (WILLIAMS; WRIGHT, 2008).

Divergéncias sdo percebidas nos relatos quanto ao protagonismo das cuidadoras na
busca por solu¢des de saide quanto ao tratamento da crianga com deficiéncia. Em uma
parcela dos discursos notamos situacdes que denotam a participagdo ativa das maes/pais,
procurando alternativas sem descanso. Na outra parte das entrevistas identificamos quadros de

desanimo e resignacdo frente as dificuldades.

(...) sempre esse negocio assim pra orientar pra levar, eu mesma que
fui com meu punho (...) Mas quando foi esse dia na cidade que ela me
informou eu fui ld na prefeitura conversar com a diretora da
prefeitura de Conquista. Ai ela mandou autorizagcdo pra prefeitura de
Belo Campo. Pra poder ajeitar pro tratamento pra ele. (Entrevista 5)

Ai eu fui pra Sdo Paulo pra trabalhar, minha mde ficou cuidando
dele. Ai falou pra mim vim embora cuidar dele porque ele tinha
problema. (...) nem fui eu que comecei a mexer com os exames dele,

foi minha mde. (Entrevista 28, Cuidadora)

Por meio destes relatos compreendemos que algumas cuidadoras tém uma capacidade
maior de resiliéncia do que outros. E isso vai interferir muito no desfecho do tratamento da
crianga especial, pois como ja vimos anteriormente a familia é co-responsdvel, mas também
pode ser a maior responsdvel pela busca da assisténcia de seus infantes especiais.

O enfrentamento de condicdes adversas e sua superacdo por meio de um enfoque
positivo pode ser denominado como resiliéncia. Uma rede de apoio composta por pessoas

com vinculos afetivos potencializam a resili€ncia, neste contexto a pessoa se vé apresentando
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atributos desconhecidos até por si mesmo. Aspectos pessoais como autonomia, autoestima e
competéncia social também podem favorecé-la (BRASIL, 2010c).

Em estudo sobre a resiliéncia familiar foi identificado que as familias com indicativos
deste atributo, frente a condi¢des negativas podem assumir uma atitude positiva, se organizar
num contexto de unido, didlogo e cooperacdo com um conseqiiente estreitamento de vinculos

(ROOKE; PEREIRA-SILVA, 2016).

5.4 A avaliacdo do cuidado prestado as criangas especiais
5.4.1 A autoavaliacdo da equipe quanto ao cuidado prestado a crianga especial

Quanto ao acompanhamento das criangas com deficiéncia nos foi desvelado que é
preciso avangar mais no que diz respeito a governabilidade da equipe. E que eles poderiam ter
um olhar mais equinime e sistemdtico na gestdo do cuidado destinado a este grupo de

pessoas.

A equipe faz o que pode. O acompanhamento é bom. Sempre que
precisa a equipe ta disposta a... dentro das limitacdes, sempre tem

dado suporte nessa parte. (Entrevista 23, ACS)

Porque deveria ser assim né? A gente manter uma relacdo mais
proxima com essas criangas. (...) O acompanhamento da equipe a
essas criancas poderia ser bem melhor. Porque assim, dentro da...
dentro das situacdes, da... dessas criancas que poderia mesmo a
gente ter... a gente tinha que ter assim um tempo, um... um momento
para a gente ta cuidando, mas a gente ndo tem. Esse momento assim
da gente ta cuidando bem dessas criancas, ta com... ali dentro de um
cronograma. (...) Deixa a desejar. (Entrevista 22, Técnica de

Enfermagem)

Quanto ao acompanhamento da equipe a essa criangas, infelizmente
eu acho que a gente ta em déficit disso. Entendeu? Por mais que a
gente tenta priorizar, mas a gente devia tentar fazer mais. No sentido
de ta mais perto, fazendo uma visita domiciliar. Que acaba que a

gente tem que priorizar aquilo que é prioridade. E ai sempre fica a



88

visita domiciliar, o atendimento especifico pra aquela clientela,

passando pra um segundo plano. (Entrevista 9, Enfermeira)

E importante fazer uma relagio desta subcategoria com aquela sobre a sistematizacio do
cuidado. Mais uma vez observamos que mesmo a equipe intervindo junto as criancas
especiais, esse acompanhamento ndo vem ocorrendo de modo efetivo em todo o percurso da
assisténcia na APS. E que a equipe precisa se responsabilizar pela gestdo do cuidado dentro
da sua governanca, para tanto € necessdrio que ela conheca o que lhe compete dentro da
politica publica, bem como as necessidades de satide das criangas de seu territorio e parta para
o planejamento, monitoramento e avaliacdo de suas acoes.

Para a efetivacdo da integralidade, principio que norteia o SUS e que deve estar presente
nas préaticas da ESF, uma gestdo do cuidado é fundamental. Este deve ser organizado de modo
a ofertar os servicos que a pessoa/comunidade precisa, conforme um plano terapéutico,
levando em consideracdo as suas condicdes de vida e trazendo o usudrio como corresponsavel
pelo neste processo de gestdo (BRASIL, 1990a; 2011a; BAHIA, 2011c).

E preciso haver uma transformagdo nas praticas em satde que deve se iniciar na APS
para a integralidade da atencdo. No territério faz-se necessdrio partir para um processo de
acolhimento, vinculacdo entre os profissionais e a sua populagdo, em que uma equipe
multiprofissional se responsabiliza pelo cuidado desta clientela. As linhas do cuidado se
constituem numa inovacao nos processos do cuidado no SUS e para sua construgido todos os
atores devem ser identificados e envolvidos com o objetivo de um desfecho satisfatorio

(FRANCO; MAGALHAES JUNIOR, 2004).

5.4.2 A avaliagdo das cuidadoras quanto a assisténcia prestada pela equipe as criancas
especiais

Assim como os discursos dos trabalhadores, os das cuidadoras diferem na avaliacdo da
atengdo prestada pelos trabalhadores. Notamos nas ponderagdes que as consideragdes
positivas quanto a assisténcia da equipe estdo relacionadas ao cuidado clinico que ndo se
direciona para a defici€ncia da crianca e no relacionamento interpessoal com os profissionais.

Ao passo que observamos conceitos negativos no que tange a atencdo a crianca com

deficiéncia em suas especificidades e ao acesso aos atendimentos.

Todos que eu vou, na médica, enfermeira, qualquer pessoal, o pessoal

de José Gongalves ld quando eu chego, é todos, sempre me... é...
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sempre é aconchegante, é uma coisa muito boa. Ndo tenho o que

reclamar. Eu ndo tenho. (Entrevista 15, Cuidadora)

Pra mim eu ndo tenho nada pra reclamar da equipe daqui ndo. Eles
sdo muito legal e tudo que a gente precisa é so ir ld e eles... ndo acho
nada pra falar deles ndo. (Entrevista 27, Cuidadora)

E porque, é muita dificuldade porque ndo tem assim um
acompanhamento de tratamento nenhum. SO mesmo este exame.

(Entrevista 2, Cuidadora)

Isso eu ndo vou mentir. E... muito pouco. Eu acho que a unidade de
satide aqui deixa muito a desejar. Assim, o... o Unico retorno que eu
tenho aqui da unidade sdo as receitas (...) A unidade s6 tem como...
eu acho que ndo... ndo teria muito o que fazer. (Entrevista 13,

Cuidadora)

Observamos neste cendrio que o acolhimento as pessoas, inclusive, aos infantes
especiais € satisfatorio e que a equipe vem cumprindo o seu papel quanto ao cuidado regular
conferido a elas. No entanto, a fragilidade no envolvimento com a assisténcia as
especificidades relacionadas a deficiéncia ainda é grande. O que leva ao descrédito nas
possibilidades do que a atengdo bésica tem a oferecer neste quesito.

A APS deve acolher e assistir as pessoas com deficiéncia em suas demandas, além de
ofertar medicamentos, realizar orientagdes, direcionar para os exames complementares e
realizar o acompanhamento da evolugdo dos casos. Conforme a necessidade e gravidade deve
encaminhar para os ambulatérios de referéncia da ateng¢do especializada, acompanhar esta
pessoa por todo o seu itinerdrio terapéutico, auxiliando-a e/ou a sua familia por todo este
percurso enquanto coordenadora do cuidado. Assim, observamos o quanto € amplo o escopo
de acdes caracteristicas da atencdo bdsica que podem cooperar no cuidado das criancas
especiais (BRASIL, 2010b; 2012d).

O que pode incidir na dificuldade da Estratégia de Saide da Familia em garantir o
acompanhamento efetivo das situagdes cronicas e ndo programdticas, sdo os problemas

enfrentados para a sua consolidagdo, tais como questdes ideoldgicas, pouca valorizagdo da
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estratégia, subfinanciamento, fragilidade na retaguarda de exames diagnésticos, dentre outros

(MENDES, 2012).

5.4.3 A avaliacdo do relacionamento entre as cuidadoras e a equipe de saide

A relacdo estabelecida entre as cuidadoras e a Equipe de Satde da Familia é harmonica
e acolhedora. Percebemos um tom até mesmo de amizade nos relatos trazidos. E que esta
relacdo mais proxima estd intimamente ligada a um contato mais freqiiente do profissional
com o territério e com as familias. Assim os profissionais que observamos com um maior
vinculo com as cuidadoras sdo os ACS/agentes rurais5, as enfermeiras e os médicos. E neste
ponto precisamos ratificar que a conex@o mais estreita foi com os ACS e agentes rurais,
muitas vezes se envolvendo com bastante sensibilidade com as necessidades cotidianas da

comunidade.

A relagdo com a equipe é assim: A amizade é... tudo daqui da regido.
Agente considera tudo como irmd. Tem... Abigail, é muito boa, ela
conversa bem... Vem fala com a gente tudo... E os outros

profissionais também. (Entrevista 5, Cuidadora)

Ta vendo essa aqui? Deixa eu te mostrar aqui, quer ver? Pela
comunidade, mas foi construida pela equipe de saiide. Foi Lua, é
companheira dela. Ai nos tava morando na casa dos outros. Depois
nos... vai ser preciso ndés voltar pra trds porque ndo vai ter onde
ficar... o dono quer a casa. Ai ela falou: vocés ndo vai pra outro
lugar onde vocés estavam. Vocés vdo ficar aqui. Al ela falou que ia
resolver o problema, se ela conseguisse que nds continuava aqui.
Gracgas a ela, que ela fez o adjunto ai pela comunidade, a comunidade
ajudou e nos ta aqui dentro dessa casa. Entdo eu me sinto nesse lugar

aqui maravilhoso pra mim. (Entrevista 7, Cuidadora)

> Em 1995 foi criado no municipio de Vitéria da Conquista o Programa de Agentes Rurais de Satide pelo entdo
médico Dr. Guilherme Menezes que prestava assisténcia na zona rural. Estes servidores tinham como principal
fungdo prestar cuidados que poderiam ser realizados no territério apés uma formagdo para tal.
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Eu procuro mais a agente de saiide e a enfermeira. (Entrevista 29,

Cuidadora)

As equipes vém construindo uma histéria de vinculo com a comunidade. Principalmente
aqueles profissionais que acompanham diretamente o desenvolvimento da crianca devido ao
processo de trabalho e divisdo das fun¢des na ESF. O perfil profissional e pessoal também
estd ligado com o desenvolvimento de uma relagdo mais proxima.

Entendemos que o simples fato de ter contato com uma pessoa, ji se estabelece algum
tipo de relacionamento, o que ndo d4 garantias de que seja de boa qualidade. Portanto, vemos
profissionais em graus diferentes de vinculo com a comunidade, alguns se envolvendo com
iniciativas para resolver problemas do cotidiano das pessoas, as quais transformam a
consideracdo pelo outro numa via de mao dupla. Estes cendrios apontam para a possibilidade
da efetivacdo no territério de conceitos do SUS, tais como a humanizagdo, integralidade e a
promocdo da sadde.

Para além da assisténcia a saide e uma relacido durante o atendimento, o vinculo pode se
constituir em um afeto trocado entre os profissionais de satide e sua clientela. Constitui-se,
entre outros aspectos, na confianca que o usudrio tem de que o profissional que ele conhece e
estabelece uma conexdo se responsabilizara junto com ele pelo seu cuidado e na resolugéo de
problemas, favorecendo uma atencao longitudinal (BAHIA, 2011c).

Cada vez mais temos percebido a eficidcia dos resultados quando agimos sobre os
determinantes sociais da satde-doenca. O paradigma biomédico ndo vem dando conta das
necessidades de saide da populacdo, dai a incorporacdo deste modelo de atuacdo para a
promogao da sadde. Utilizando outras estratégias além de combater a doenga instalada, ja que
outras questdes, inclusive subjetivas, relacionais e intersetoriais interferem nas condi¢des de

saide de uma pessoa/familia/comunidade (CARVALHO; BUSS, 2012).

5.4.4 A avaliacdo do NASF pela equipe quanto ao cuidado prestado as criangas especiais

O que observamos € que o NASF® também é pressionado por uma demanda maior do
que sua capacidade de atencdo. Existe uma dificuldade para elaboragdo do cronograma da
equipe com a participacio de profissionais do NASF na equagdo entre a sua disponibilidade,
as necessidades de assisténcia as criangas especiais e a logistica da equipe de zona rural. Além

de haver um limite para as ac¢des no territdrio que competem a este nicleo de apoio. Foram

% As equipes do NASF do municipio de Vitéria da Conquista sio da modalidade I
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percebidas também distor¢des quanto a sua atuagio, preconizada pela Politica Nacional de
Atencdo Basica, segundo os critérios que os profissionais que fizeram avaliacdo entendem ser

o perfil e o papel do NASF.

O NASF ¢é uma... porta de entrada também pra o PSF, uma mdo na
roda também. E... embora, néo os profissionais, mas é... eles tém uma
carga hordria pra quantidade deles insuficiente pra demanda de
todas as equipes. Entdo, por exemplo, cada profissional é... tem a
possibilidade de td na equipe duas vezes por més. E eles tém uma, eles
jd tém uma outra agenda firmada com outras equipes. As vezes,
quando sobra uma vaga eu tenho que encaixar no que tiver, né? E as
vezes nem coincide com aquela situacdo que gostariamos de
priorizar. Tanto que até hoje eu ndo tive oportunidade de conseguir
encaixar esses casos de criangca especial pra o grupo NASF.

(Entrevista 1, Enfermeira)

Infelizmente com o NASF a gente vé que é... a demanda ela ndo supre
a necessidade. Assim, a demanda é grande pra o que a gente pode
ofertar, e a propria fisioterapeuta do NASF tem as suas limitacoes de

atendimento. (Entrevista 9, Enfermeira)

A assisténcia na zona rural tem caracteristicas muito peculiares. Principalmente, no
municipio de Vitéria da Conquista que possui no campo, uma grande extensdo territorial. E o
atendimento da equipe na sua drea ndo se limita a sede, mas € levado a todas as localidades de
sua abrangéncia, onde os profissionais encontram condi¢des para realizd-lo. Por isso, muitas
vezes, mesmo cuidando de um nimero de pessoas dentro dos padrdes do Ministério da Sadde
para a Estratégia de Satide da Familia e os NASF apoiando um nidmero adequado de equipes,
torna-se dificil conseguir contemplar todas as questdes observadas nos relatos para uma
assisténcia efetiva.

O Nicleo de Apoio a Satide da Familia foi criado em 2008, sofreu alteracdes quanto ao
nimero de modalidades em 2012, que a partir de entdo podem ser dos tipos I, II e III. Cada
equipe de NASF da modalidade I pode apoiar entre cinco e nove Equipes de Saide da Familia

e/ou equipes de consultério na rua, fluviais ou ribeirinhas, com uma acumulagdo das cargas
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horarias de todos os seus componentes de no minimo duzentas horas semanais (BRASIL,
2012e).

As politicas publicas de satide no Brasil para as pessoas do campo e floresta e a politica
de atencdo bdsica trazem que o planejamento em sadde deve levar em consideracdo a
distribuicdo de recursos humanos e servicos, as necessidades da populacdo rural para a
garantia de servigos e redugdo suas vulnerabilidades (BRASIL, 2011a; 2013c).

Nao podemos deixar de tratar também sobre a Gtica que profissionais da Estratégia de
Satide da Familia tém do NASF. Impregnada de seu construto histérico do que compete as
categorias que formam NASF, em detrimento do que traz a politica da atencdo basica pelo seu
desconhecimento e conseqiiente falta de reflexdo sobre o cendrio da APS no Brasil. Este
contexto pode comprometer a sincronia entre os profissionais na forma de entender o papel de
cada um, bem como na maneira de conduzir o planejamento para a gestdao do cuidado.

O acesso ao atendimento individual e coletivo do NASF deve ser regulado pela equipe
de satide da familia, ndo se constituindo em porta de entrada. A equipe multiprofissional deve
trabalhar na perspectiva de compartilhamento de saberes e atuando no apoio matricial. O
NASF também compartilha a responsabilizag¢do sobre a populacdo do territério com a equipe,
contribuindo com a integralidade por meio de sua participacdo fortalecendo a ampliagdo da

clinica (BRASIL, 2012e; GONCALVES 2015).

5.4.5 A avaliac@o das cuidadoras quanto aos direcionamentos e resolutividade das equipes da
APS — EqSF e NASF

Notamos aqui que a atengdo aos seus filhos ndo é sempre completo e resolutivo. Apesar
de identificarmos, em alguns casos, desfechos bem sucedidos, na avaliacdo de um grupo
maior de situagdes, acdes simples de orientagdes quanto a forma de lidar no cuidado da
crianga especial, estimulagdes, bem como encaminhamentos oportunos e adequados ndo t€m

sido comuns na atencdo a todas as criancas e suas familias durante o acompanhamento.

A menina ndo ainda fez nenhum outro acompanhamento porque é so a
equipe daqui mesmo do posto. (...) E s6 quando vem assim... sé vai
mesmo fazer no CEMAE. Orientacdo pra fisioterapia ndo ainda fez
ndo. Os médicos ld da UTI quando ela saiu, eles falou que ela
precisava fazer a fisioterapia. Mas até agora so faz se marcar, ai ate
agora ndo ainda tem acompanhamento de nada. Nenhum ainda.

(Entrevista 2, Cuidadora)
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Olha, precisar ela precisa de fisioterapia. (...) A gente ndo sabe nem
fazer direito que acaba machucando a crianca. Porque tem que ser
um profissional do lado pra... orientar. Porque as vezes, a gente vai
fazer e acaba é fazendo errado né? (...) Se talvez tivesse um
profissional que aqui orientasse e agente fizesse com certeza era bem

melhor. (Entrevista 26, Cuidadora)

Ela me deu um papelzinho, eu levei no CEMAE. Ai eles me deram, ai
eles falaram pra mim levar ele ld. Al comegou fazer o tratamento. E.
No CEMERF. Foi direto pro CEMERF com o papelzinho que ela me

deu assinado por ela. (Entrevista 29, Cuidadora)

Em mais um aspecto a linha de cuidado da crianca especial implementada pelas equipes
da APS — EqSF e NASF - tem se mostrado fragil. Vemos situagdes distintas, onde em alguns
casos, aspectos da atencdo como orientacdes e encaminhamentos foram realizados de forma
adequada e a cuidadora demonstra-se satisfeita com o cuidado da equipe e muitas outras
ocasides em que isso ndo ocorreu. Como ndo existe uma linha de cuidado desenhada, as
equipes também ndo estdo padronizadas quanto a qualidade da assisténcia destinada no
quesito deficiéncia.

E papel da atencdo basica desenhar uma linha de cuidado para a pessoa com deficiéncia
e acompanhar o desenrolar do tratamento da crianga com deficiéncia em todos os niveis de
atengdo. Para tanto precisa se munir de uma sensibilidade quanto a humanizacio nas praticas
de sadde e responsabilizagdo para a longitudinalidade do cuidado (BAHIA, 2010b; 2011c;
BRASIL, 2012d).

As cuidadoras ndo citam as categorias dos profissionais das equipes de NASF enquanto
trabalhadores da APS, pois ndo a reconhecem como tal. O cuidado prestado por
fisioterapeutas e psicologos se apresenta no imaginario das maes como um servigo prestado
apenas nos ambulatdrios especializados.

Todas as atividades individuais e coletivas do NASF podem e devem ser desenvolvidas
no proéprio territério. Hoje as acdes de (re)habilitagdo fazem parte do elenco de possibilidades
da promog¢do da sadde. Porém a contribuicio deste ndcleo de apoio vai para além da

reabilitacdo em seu aspecto reducionista. Munidos de seus saberes e por meio da troca destes
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podera atuar em todos os outros aspectos da APS no que diz respeito ao seu papel na atengio

a crianca com deficiéncia (REZENDE et al., 2009; BRASIL, 2010b, 2012e).

5.4.6 A avaliacdo sobre a gestdo quanto ao apoio para as equipes na prestacao do cuidado

Os relatos desvelam que as equipes de saide carecem de qualificacio para a assisténcia
as criancas com deficiéncia. Os profissionais que atuam na APS demonstram uma falta de
preparo no que tange ao relacional, processo de trabalho e cuidado destinado as criangas com

deficiéncia, lacunas que acreditam ser sanadas com a educag@o permanente.

E um pouco mais de capacitacdo, de todos os profissionais é... nessa
temdtica pra sensibilizar também que, embora os deficientes jd é
integrado na legislacdo como prioridade em qualquer circunstdncia
é... enxergar um pouco esse olhar também dentro da equipe, dentro

da unidade, até no proprio atendimento. (Entrevista 1, Enfermeira)

O que temos aqui explicitado € que os profissionais da APS ndo se sentem e ndo estdo
preparados completamente para a assisténcia integral 4 crianca com deficiéncia. E importante
que o servidor que se preste a trabalhar na atenc@o basica busque se inteirar e se qualificar
quanto a sua area de atuagdo. No entanto, também € papel da gestdo ao prestar apoio as
equipes realizar educacdo permanente em satde.

A qualificagéo profissional em saude deve estar em conformidade com as necessidades
encontradas para a assisténcia, com uma pritica pedagdgica que vd além da simples
aprendizagem, mas que adentre a subjetividade de um novo fazer em satide, impregnado por
diversos olhares e afetos (FERREIRA et al., 2015). O Plano Viver sem Limite instituido em
2011 prevé a qualificacdo de toda rede assistencial a pessoa com deficiéncia, inclusive a
atencao basica (BRASIL, 2011c).

O novo paradigma de cuidado trazido com o SUS, necessita de uma educacdo
permanente em servico implementada de forma horizontal numa constru¢do colaborativa de
saberes. Alternativas que utilizam pedagogias problematizadoras, dindmicas, partindo da
pratica e para a pritica ttm um bom resultado quanto a aceitagdo, na producdo de
conhecimento e cuidado, bem como no impacto sobre a pratica cotidiana (MARCOLINO;
REALL 2016).

Foi nos revelada a necessidade do fortalecimento de outras areas pela administracdo

publica. Diversas situagdes foram explicitadas para a atuacdo da gestdo: como adequagdo da
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area de abrangéncia das equipes e do NASF segundo as necessidades e caracteristicas da zona
rural, fornecimento de equipamentos e insumos para o cuidado domiciliar e melhoria da
qualidade de vida, uma maior oferta especializada para suprir a demanda, fomento a
comunicagdo entre os servicos de todos os niveis, ampliacdo da rede com a atuagdo de um
geneticista, além de uma intervencdo na busca de um transporte que favoreca o acesso aos

servigos e melhoria da inclusdo na escola.

Se tivesse como resolver, se fosse possivel, é... embora o niimero de
Sfamilias que nds temos td condizente com as portarias, com o que 0
Ministério prevé, talvez a distancia dessas localidades até o posto
ndo... ndo favorece muito a adesdo dessas pessoas ao trabalho.
Entdo, vamos supor, uma outra equipe vai ajudar também ter uma
aporte maior, um acompanhamento mais satisfatorio. (Entrevista I,

Enfermeira)

(...) eu achava assim, que a oferta deveria ser maior pra a
necessidade, principalmente pras necessidades especiais. Porque as
vezes, a demanda é muito, mas a oferta nem tanto né? (risos) E ai...

(...) (Entrevista 11, ACS)

Eu acredito que a gestdo pode sensibilizar ambas as partes pra é...
manter um didlogo e... fazer essa articulagcdo entre servigo
especializado e atengdo bdsica, fazer a intermediacdo. (Entrevista 23,

ACS)

Inclusive o meu netinho mesmo pra, na parte da educacdo também é,
porque ele ta com dificuldade de alfabetizar. E a gente teve que
correr atrds de escola particular pra ele estudar porque ele estudava

na rede publica, mas ndo tava se desenvolvendo. (Entrevista 14, ACS)

O setor sadde precisa caminhar na direcdo de oferecer as criangas com deficiéncia o
suporte estrutural necessdrio para seu tratamento e para avangar na sua (re)habilitacdo. Tais
como oOrteses e proteses, além dos citados anteriormente — insumos, equipamentos € servigos

especializados (BRASIL, 2011d).



97

Vemos de forma clara o imperativo da intervencdo da gestdo nas questdes do setor
saiude para favorecer uma assisténcia mais adequada as criangas com deficiéncia. Mas para
além da satde, faz-se necessario o fortalecimento de outros campos como da educacdo e
transporte para que, por meio de uma perspectiva intersetorial, possamos alcancar a
integralidade na aten¢@o a estas criangas.

O desenvolvimento de projetos intersetoriais ¢ uma das alternativas mais eficazes para a
intervencdo na busca de uma melhoria das condi¢cdes de vida da populagdo nos campos da
habita¢do, educacio, transporte, lazer, dentre outros. Reafirmando a importancia da reflexao
sobre os determinantes sociais no processo satide-doenca, conceito inerente ao significado
ampliado de saide (MENDES, 2012).

A melhoria na qualidade de vida das pessoas, seja no aspecto individual, nas redes
sociais ou nas condicdes sécio-econdmicas e ambientais, leva a possibilidades de uma maior
autonomia para uma vida saudavel (BATISTELLA, 2007; MENDES, 2012).

A politica da pessoa com deficiéncia exorta a identificagdo de potencialidades no
territério pelas equipes de atencdo bdsica, para a transposi¢do de barreiras apontando para
superacdo de limites e o alcance de maior autonomia para as pessoas com necessidades

especiais (BRASIL, 2012d).

5.5. Os desafios enfrentados para a inclusdo da crianca especial a rede de atengéo
5.5.1 A dificuldade na acessibilidade até os servicos

Um dos maiores desafios para as cuidadoras e sua crianga conseguirem ter acesso aos
servicos de saide, mesmo os do territrio, € o deslocamento até tais locais de atendimento.
Muitas maes tém que realizar longas caminhadas em terrenos acidentados e sujeitas as
intempéries para alcancar o local do transporte. Além disso, elas caminham com seus filhos
no colo, muitos deles ja crescidos. Como a drea rural € muito extensa, rarefeita e de dificil
acesso os transportes publicos (ambulancias) e particulares ndo costumam chegar proximo de
todos os domicilios. No caso das criangas que utilizam cadeiras de rodas ainda existe o
agravante quanto a insuficiéncia de veiculos adaptados. Este cendrio é percebido nas falas

tanto de trabalhadores como das cuidadoras.

Porque assim, pela distancia da localidade, um exemplo, quando a
gente ndo atende ld, a pessoa pega o Onibus seis horas da manhd. No
caso dessa mde ela teria que acordar quatro horas da manhd e ndo

sei o que ela ia fazer com as outras duas criangas, ou entdo ia ter que



98

vir, além desse recém nascido que é especial mais outras duas
criancas com ela. Caminhar, se ndo me engano, dois ou € trés
quilometros até o local pra pegar o oénibus. Depois que ela pegava o
onibus ela vinha pra localidade. Se ela fosse atendida aqui de
imediato, mesmo assim ela so retornaria as treze horas desse dia, de
quatro horas da manhd que ela sai, né? Depois do atendimento ai ela,
de treze horas... ela ia chegar mais ou menos cinco horas da tarde no
ponto, porque roda toda a localidade, e depois desse ponto que ela ia
andar mais dois ou trés quilometros até a casa dela. Entdo tem muitos
casos que sdo complicados, o acesso por essa questdo de transporte,
né? (...) Entdo o problema de zona rural é transporte. O problema
maior pra mim eu acho que é transporte. (Entrevista 4, Técnico de

Enfermagem)

E muita dificuldade, que a gente tem que sair de madrugada, as
quatro horas da manhd pra pegar o énibus que passa as cinco horas
ld naquele prédio ld aonde vocés viram. Sai daqui de madrugada pra
ir. E uma caminhada longa. E muito longa. Acho que é uns dez... dd
uns vinte minutos. Agente vai devagar, com crianca. (Entrevista 2,

Cuidadora)

Apesar de todas as questdes trabalhadas anteriormente sobre a fragilidade do cuidado
nos niveis da atenc@o primdria e especializada. Aqui vemos um consenso entre servidores e
cuidadoras, que o desafio maior que as familias das criangas especiais enfrentam para o seu
tratamento ndo se encontra especificamente no setor saide. O deslocamento até o
atendimento, mesmo dentro do préprio territério ainda é muito dificil, principalmente para as
cuidadoras e seus filhos especiais. Dai a importadncia de se identificar alternativas de
promover a equidade para os moradores do campo, também no setor de transportes.

O construto histérico da populacdo rural no pais é permeado por uma relagdo de
econOmica e politica alicer¢cada nas desigualdades sociais e na injustica ambiental, dentre
outras iniquidades. Esse palco de perversidades levou os camponeses a marginalizagcdo quanto
a sua valorizacdo e acesso a politicas publicas (BRASIL, 2013c).

As mulheres do campo costumam ter maior dificuldade de acesso aos servigos de saude

em todo o territério nacional. O acesso ao Pré-Natal ¢ um dos exemplos de servico que,
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mesmo sendo bdsico, ndo chega a todas as camponesas (BRASIL, 2004a). Lembrando que a
prevencgdo de deficiéncia deve vir com praticas de vigilancia desde a gestacdo com um acesso
a um pré-natal de qualidade (BRASIL, 2012d).

Grandes distincias necessitam ser percorridas para o acesso aos servicos de satde na
zona rural. As diferencas regionais e locais e desigualdades prdprias do nosso territdrio
constituem-se um desafio para a consolidacdo do SUS, na equacio entre estes e o direito a
cidadania em satide (BRASIL, 2004a; NORONHA, 2012).

Em conseqiiéncia do processo drduo de deslocamento anteriormente tratado, algumas
cuidadoras acabam por abandonar os servicos de saide. Entendemos que elas encontram
grandes barreiras a serem transpostas como a dificuldade de transporte, mas também o

cansaco, o desanimo, as outras responsabilidades com o servico doméstico e os outros filhos.

S6 que muitos abandonam porque daqui tem muita dificuldade pra ir.
Sempre é... essa, tem uma ai que ta com treze anos que tem esse caso
assim. (...) Ai é que vem a dificuldade, ndo tem transporte. Essa do...
da Farinha Molhada pediu uma ambuldncia, a ambuldncia veio. Foi
na época, tem um ano atrds, foi nessa época agora, tava chovendo, a
ambuldncia ndo chegou até a casa, ai acabou desistindo por causa
disso, o acesso do carro até a casa. (...) SO que a dificuldade s6 é o
transporte. Pra ela ir, essa ta com treze anos, a cabega ta bem grande
mesmo, ndo consegue pegar a menina direito. Ai a menina quando
chega ai chega sentindo dor, fica um bocado de dia aborrecida por

causa do transporte. (Entrevista 3, ACS)

(...) ai como eu moro na roca eu fiquei um ano na APAE depois eu sai
da APAE. Agora ela estuda nesse colégio aqui em José Gongalves. E
pra mim tava sendo muito dificil. Pra mim levar ela pra APAE dois
dias e o resto aqui. Eu tava cansando demais. Pra chegar fazer as

coisas. (Entrevista 19, Cuidadora)

Assim, as criangas ja vulneraveis pela deficiéncia, ainda se véem sem perspectivas de
avancar na superacdo de suas limitagdes. Este cenario é desvelado nos relatos pesarosos dos
trabalhadores e das cuidadoras que ndo vislumbram possibilidades caso ndo encontrem apoio

familiar, comunitario ou do setor saude.
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E preciso que os envolvidos na gestdo do cuidado procurem identificar os motivos que
levam o usudrio dos servicos ao absenteismo. Hoje percebemos o acesso a satde sob as lentes
de quatro dimensdes, aceitabilidade, disponibilidade, capacidade de pagamento e informagdo.
De acordo com o contexto acima descrito, nos ateremos a disponibilidade. Um dos aspectos
desta € a disponibilidade de um dado servigo de satide e o outro é o deslocamento do usudrio
até ele (SANCHEZ; CICONELLI, 2012; JOKURA, et al., 2013). Portanto, quando esta
equacdo termina em uma dificuldade deslocamento até o servico de sadde, este aspecto

isoladamente, j& compromete o0 acesso em seu conceito.

5.5.2 O desafio da dindmica de atendimento na zona rural

Por meio dos relatos dos profissionais podemos notar uma angustia sobre a quantidade
de localidades nas quais precisam comparecer para cobrir toda a sua drea de abrangéncia.
Apesar de apresentarem um nimero adequado de familias conforme os pardmetros da PNAB

existem regides que algumas vezes s6 pode haver atendimento uma vez ao més.

Sdo 12 microdreas, mas sdo 16 localidades que atende. Entdo... e tem
que casar os atendimentos médico, enfermeiro com o carro. Entdo
assim, tem toda essa logica, logistica assim pra chegar nesses locais.
Entdo ndo tem como ter esse acompanhamento efetivo como deveria

acontecer. (Entrevista 20, Enfermeira)

Vocé sabe que aqui a equipe enfrenta muita dificuldade, transporte,
tem um transporte so, a equipe tem que ficar uma parte ld, uma parte
fazia o atendimento. Entdo se tivesse dois transportes pra equipe,
disponivel pra equipe. Ndo todo dia, né? Pelo menos pra fazer as
visitas, e outras coisas seja bem mais fdcil também. (...) A médica tem
que fazer uma visita aqui, so que o odontologico tem uma visita ld no
Furadinho. Entdo... um carro so pra equipe ai... seria mais um carro

pra equipe. (Entrevista 3, ACS)

Este panorama implica no planejamento estratégico e na elaboracdo do cronograma
mensal de acdes para as localidades. Pois é preciso muita sensibilidade e boa vontade quanto

a logistica de atendimentos para que supram as necessidades de satide da populagdo conforme
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a quantidade dos dias uteis e a possibilidade do veiculo de transporte em deslocar
profissionais para mais de uma localidade em tempo habil para a assisténcia.

Outro aspecto da disponibilidade quanto ao conceito de acesso é a possibilidade de
transporte dos profissionais até o servico de satde. Além do deslocamento até o usudrio
conforme as necessidades deste (SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Mais uma situacdo que
precisa ser equacionada positivamente para a inclusio a rede de atencao.

Para a resolutividade das necessidades de satide de uma comunidade, faz-se necessario a
aproximacdo de alguns temas: individual (subjetivo) e coletivo, assisténcia a saide e gestdo
do cuidado, bem como clinica e vigildncia no ambito sanitdrio. Assim, o planejamento
coletivo enriquece a microrrede e abre um canal de aprendizagem do fazer em satide dentro e
para o territério (JUNGES et al., 2015).

E preciso estar atento as especificidades do campo, como as suas caracteristicas
geogréficas, para a producdo do cuidado. Em alguns casos, é importante fazermos um
redimensionamento da 4drea de abrangé€ncia da zona rural, mesmo que ela néo esteja com o seu
nimero de familias ultrapassado segundo os critérios do Ministério da Saude, para dar conta
da realizacdo das praticas em sadde. Por isso, se faz necessdrio que as equipes estejam
estruturadas de forma a ter condi¢des de oferecer o cuidado necessério e quando for preciso.

Os relatos explicitam uma dificuldade no atendimento realizado na drea rural pelas
Equipes de Saidde da Familia. Este possui um cardter itinerante no municipio de Vitéria da
Conquista como jd esclarecemos. Desta forma, a cada dia parte da equipe se desloca para uma
localidade, geralmente, um profissional de nivel universitario e um de nivel médio. Neste dia,
precisam realizar todas as acdes necessdrias naquela drea o que muitas vezes ndo é possivel

devido ao tempo reservado para tal.

Sendo itinerante, ndo estando num local fixo, acaba tendo essa
dificuldade nesse sentido. E justamente, até pra formacdo de um
grupo, por exemplo, pra trabalhar com os cuidadores, nesse caso, ou
as proprias criangas pra gente ter mais contato, ta proximo, fica
dificil por conta das... ser localidades diferentes. Ndo ser

concentrado numa mesma localidade. (Entrevista 20, Enfermeira)

Agora assim, infelizmente o PSF acaba que compromete muito a
qualidade da assisténcia no sentido da gente ir até a casa da pessoa.

Pelo niimero de atribuicdes, pelo niimero de familias, pelo acesso,
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né? a gente tem... Se a gente, por exemplo, fazer turno de visitas, as
vezes so dd pra fazer uma visita naquele turno. Por conta de chegar
até a localidade, fazer o atendimento, do retorno. (Entrevista 9,

Enfermeira)

Existe uma complexidade na logistica de atendimento na zona rural tais como
transporte, nimero de atribui¢des dos profissionais, dificuldade de acesso e caracteristicas
geograficas do campo para atencdo universal e equanime dos camponeses. Uma alternativa
para transformar a caracteristica itinerante numa potencialidade € o planejamento estratégico
em satide do qual podemos langar mao para a superacio das iniquidades na assisténcia a saide
das criancas com deficiéncia.

A gestdo da clinica é complexa, mas a sua utilizacdo na Estratégia de Saide da Familia
€ imprescindivel. Pois, precisa dar conta de recursos materiais além da micropolitica e as
relacdes entre os atores que compdem a equipe multiprofissional, bem como das necessidades
de saude (MENDES, 2012). Estes aspectos podem e devem ser introduzidos na pratica dos
préprios profissionais das equipes para um melhor gerenciamento local.

A colaboracdo interprofissional pode potencializar a resolutividade das necessidades de
saiude dento de seus sistemas. Isso favorece o planejamento de agdes no que diz respeito a
produgdo do cuidado e gestdo do trabalho em sadde, contribuindo com a resolugdo dos
problemas de satide da comunidade e captando-a como aliada neste processo (MATUDA et
al., 2015).

Com a identifica¢@o do perfil epidemioldgico e das necessidades de saide da populacdo
rural, bem como a elaboracdo de uma agenda compartilhada com todos os atores disponiveis
munidos de suas competéncias profissionais e potencialidades do territério temos uma
alternativa para o planejamento e acdes eficientes e eficazes destinadas ao usudrio (BAHIA,
2011c).

As questdes estruturais, novamente aqui precisam ser debatidas, tais como, a oferta de
transporte suficiente para garantir o deslocamento dos profissionais para as localidades
conforme as necessidades de saide da populagdo. Desta forma, o cuidado mais equinime

destinado aos camponeses pode ser uma realidade
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5.5.3 Outros desafios apontados pelas cuidadoras e trabalhadores para a inclusdo das criancas
a rede de atencdo.

Outras situagdes também foram detectadas enquanto desafios por profissionais de saude
e cuidadoras para o acompanhamento de suas criangas. Dentre elas podemos encontrar a
questdo das barreiras arquitetonicas para a acessibilidade aos logradouros e nas edificacdes,
inclusive em servicos publicos e de saide. Identificamos ainda os perfis de alguns
profissionais que ndo estdo de acordo com o esperado para estar inserido na APS ou no
cuidado a pessoa com deficiéncia. Além da situacido socioecondmica e da dificuldade no

autocuidado da responsdavel pela crianga.

E dificuldade mesmo é mais assim em relacdo a... ao fisico da
unidade. Em

tendeu? Sdo rampas que ndo tem direito, essas coisas que um
deficiente precisa né? Um banheiro que seja... adaptado. Sdo essas
coisas que serve pra facilitar a vida do paciente. (Entrevista 8,

Técnica de Enfermagem)

E ai o financeiro, o gasto financeiro é muito grande, que uma crianca
autista, o custo de vida de uma crianga autista jd é muito grande.

(Entrevista 13, Cuidadora)

Assim, pra mim cuidar de mim prépria né? Da minha saiide fica
dificil. Porque tem hora que eu pertengo, tem uma pessoa ao lado
dela, e tem hora que eu ndo tenho mesmo, que eu tenho o exame na

mdo e ndo faco. (Entrevista 7, Cuidadora)

Ai quando eu chego ld o neuro fala pra mim... eu pergunto né? se ela
vai melhorar, como é que ela vai ficar ou se ela vai crescer ou a
tendéncia é so piorar. Ele falou pra mim que aqui ele ndo pode fazer

mais nada por ela. (Entrevista 19, Cuidadora)

Neste ponto foram descortinadas vdrias situagdes que implicam num conjunto de
aspectos necessarios para o acompanhamento da crianca, bem como da sua qualidade de vida,

sem nos esquecer do contexto também da cuidadora.
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Podemos destacar entre outros pontos, o relato das cuidadoras quanto as dificuldades no
campo econdmico para o cuidado e sustento de seus filhos com defici€ncia devido ao alto
valor destinado a aquisi¢do de equipamentos, itens de higiene e vestudrio, além do gasto com
educacdo. Percebemos que todas as familias pesquisadas possuem baixa renda e que na
medida em que se assemelha com a condicdo financeira de grande parte das pessoas com
deficiéncia, principalmente, na América Latina (BRASIL, 2008), cada vez mais distancia-se
de uma maior justica social e do alcance de seus direitos econdomicos fundamentais.

Um dos direitos que confere cidadania a pessoa com deficiéncia é o da acessibilidade,
pois lhe possibilita a inclusdo, as condi¢des para de ir e vir nos logradouros e edificacgoes,
além de equiparar oportunidades (VITAL; QUEIROZ, 2008).

Por diversos motivos, pobreza e deficiéncia t€ém uma relacdo direta. Um bom exemplo
destes motivos desta relagdo é o grande gasto com tecnologias assistivas (BRASIL, 2008). A
pessoa com deficiéncia como todos os cidaddos tem na letra da lei seus direitos econdmicos
garantidos. No Brasil, a previdéncia social disponibiliza o Beneficio de Prestacdo continuada
(BPC) com o objetivo de complementar o orcamento das pessoas com deficiéncia conforme
alguns critérios, dentre eles a renda familiar (Brasil, 2009a). Este beneficio tem realmente
auxiliado vdrias pessoas com deficiéncia e, muitas vezes, constitui-se na tnica renda familiar.
No entanto, mesmo com este recurso, ainda vemos muitas dificuldades no campo econdmico
para suprir todas as necessidades de uma crianga especial, ja que a familia acaba arcando com
muitas responsabilidades que deveriam ser assumidas pelos servicos do Estado.

As necessidades de intervencdo por meio de acdes intersetoriais sdo mais uma vez
destacadas. No contexto dos desafios, a intersetorialidade ¢ um imperativo para o alcance de
condicdes de vida mais equanimes e da cidadania para as criancas com deficiéncia e suas

familias.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Indmeras mudangas ocorreram no Brasil desde o final do século passado. Um sistema
de sadde universal foi concebido e prescindia de um novo paradigma de atencdo a satde, de
uma retaguarda legal para sua viabilidade, inclusive financeira, além de um engajamento dos
trabalhadores e gestores na implementacdo de novas politicas publicas.

Ao longo desses quase trinta anos muitas conquistas foram presenciadas. Vimos a
Atencdo Primdria a Saidde ganhar espaco com suas a¢des de promogdo da saude e prevencio
de doengas, conceitos subestimados anteriormente. Sem nos esquecermos da reabilitagdo,
neste contexto, com o seu conceito como uma forma também de prevencao.

As politicas de satde, anteriormente tecnicistas, se aproximaram das ciéncias sociais. A
vida académica, dos profissionais de saide e até mesmo, do usudrio foi inundada por
conceitos como universalidade, integralidade, equidade, participagdo popular, acolhimento,
vinculo, territério, clinica ampliada, projeto terapéutico, planejamento, monitoramento,
avaliag@o, vigilancia a satide, dentre outros. Defini¢des que devem estar impregnadas no
contexto de saide para a afirmagdo do SUS e de sua efetivacio.

Por outro lado, muitos percalcos foram encontrados no caminho deste jovem sistema.
Antes de tudo, numa nagdo que implanta um sistema de saide universal ndo ¢ de bom tom
haver um sistema suplementar, a coexisténcia entre ambos nao se dd de maneira harmonica,
como ja percebemos e experimentamos. Muitos desdobramentos podem ocorrer a partir desta
situacdo como, por exemplo, a falta de um respaldo legal consistente para o crescimento do
SUS devido a grande presséo no setor privado sobre o as instituicdes do Estado.

Desta forma, dentre outros desafios enfrentados, vivemos um cenario de
subfinanciamento do SUS, que confere principalmente aos municipios, inclusive o de Vitdria
da Conquista, uma grande carga no que diz respeito a sua sustentabilidade. A partir dai,
observamos como desafiadora a tarefa de ampliacdo da atengdo a saide em todos os niveis,
particularmente a APS e a consolidagdo do SUS.

No balango deste panorama algumas reorientacdes de paradigmas iniciaram uma
transformac¢@o no modo de ver o usudrio do sistema de saide e dele se enxergar. O principio
da equidade levou o direcionamento da atengdo a satde das pessoas para um outro patamar. O
cuidado agora deve levar em considerag@o as condi¢des de vida do individuo também em sua

subjetividade e especificidade pra que a assisténcia seja adequada e justa.
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Assim, grupos de pessoas em situagdo vulnerabilidade como aquelas com deficiéncia
encontram na letra da lei da saide um terreno fértil para possibilidade de melhorar a sua
assisténcia. Aliado a este contexto vemos crescendo nos cendrios internacional e nacional as
discussdes sobre o tema da deficiéncia com conquistas legais dentro e fora do Brasil.
Infelizmente, ndo necessariamente o que estd positivado tem sido efetivado.

Apesar de o assunto estar sendo mais debatido, o tema deficiéncia ainda é um assunto
novo quanto ao conceito de estigma no que diz respeito ao redirecionamento deste olhar.
Ainda é muito comum no imagindrio coletivo a ideia de insuficiéncia e impoténcia
relacionada a pessoa com deficiéncia.

O modelo social da deficiéncia alia ao olhar biomédico, as questdes sociais e ambientais
apontando no sentido de superagdo de limitacdes, busca de independéncia e auxilio, quando
necessdrio, para promover a inclusdo das pessoas com defici€ncia a vida social e aos espagos
publicos.

As legislagdes internacional, federal, estadual e municipal tém se direcionado em
consonancia com os conceitos do modelo social da deficiéncia, inclusive a Convencdo
Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia ratificada pelo nosso pafs. Apesar
destas conquistas legais, ainda vemos muitos direitos violados das pessoas com deficiéncia
em todos os espagos, domésticos e publicos.

Afetados por este contexto procedemos ao estudo de como estd ocorrendo o acesso de
criangas com defici€ncia a rede de atencdo pela principal porta de entrada, a qual se constitui
na atencdo basica. Especialmente, investigar como vem ocorrendo este processo pela via da
Satide da Familia - estratégia que auxiliou a consolidacio do SUS - porém num cendrio
adverso que se constitui a zona rural extensa e rarefeita de Vitoria da Conquista.

O perfil socioecondmico das familias pesquisadas é de vulnerabilidade quanto a renda e
escolaridade, pois todas as familias pesquisadas possuiam um orcamento mensal até dois
saldrios minimos e a grande maioria das cuidadoras ndao havia concluido o ensino
fundamental. Encontramos padrdes nas relagdes de g€nero e questdes étnicas como um
predominio de mulheres na responsabilidade pelo cuidado das criancas deficientes. Além
disso, nenhuma das entrevistadas se autorreferiram de raga/cor branca.

Quanto aos resultados foram divididos em quatro categorias no que se refere a atencdo
da crianca com deficiéncia na APS: a linha de cuidado para as criancas especiais; o
envolvimento dos profissionais da ESF com o universo da deficiéncia; a avaliacdo do cuidado
prestado as criancas especiais e os desafios enfrentados para a inclus@o da crianca especial a

rede de atencao.
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Na primeira categoria, a linha de cuidado para as criangas especiais, percebemos que o
acolhimento as criangas com deficiéncia pelas equipes da saide em todos os niveis €
satisfatorio. As suas necessidades clinicas, sdo parcialmente supridas, quando néo se referem
especificamente a deficiéncia.

No que diz respeito ao desenho da linha de cuidado para as criancas especiais,
propriamente dito, existe uma semelhanca em seu percurso no processo de trabalho dos
profissionais das Equipes de Saide da Familia. No entanto, pela perspectiva da cuidadora a
coordenacdo do cuidado tem se demonstrado frigil, apesar da equipe ter definido os papéis e
como deve ser prestada a assisténcia desde a deteccio precoce, vigilincia do
desenvolvimento, acompanhamento e encaminhamentos. Notamos que a deteccdo na maioria
das vezes ndo ocorre pela atengdo bdsica, pois a vigilancia do desenvolvimento ndo é
eficiente, o acompanhamento nio € sistemdtico, os encaminhamentos nem sempre sao
adequados e a resolutividade ndo € acompanhada.

No nivel secunddrio, a comunicagdo entre os servicos praticamente nao existe, apesar de
uma relacdo de cordialidade. Ferramentas como referéncia e contrarreferéncia, apoio matricial
e estudos de caso ndo sdo implementadas junto as equipes da atencdo basica. O acesso as
especialidades também ndo é satisfatério, assim como sua resolutividade, parte das familias
ainda encontram dificuldades na inclusdo de suas criangas especiais aos servigos regulados ou
ndo regulados e para a resolucdo de necessidades que podem ser supridas pelos servigos.

Para além da satide, uma rede de atencdo mais ampliada que pode ser constituida pelo
setor da educagdo, assisténcia social e sistema de garantia de direitos também foi revelada
como insatisfatéria. Encontramos vdrias criticas a ndo observancia da inclusdo no ambiente
escolar e o setor de transporte também deixa a desejar com um itinerdrio que nio atende a
todas as criangas especiais do campo e com a utilizagio de veiculos sem adaptagdo para elas.

No que se refere ao envolvimento dos profissionais da ESF com o universo da
deficiéncia, percebemos que os profissionais t€m uma visdo equinime sobre a deficiéncia,
com vistas a inclusdo e para além da comiseracdo. Estabelecem uma relacio de afeto com as
criangcas e com as cuidadoras, além do clima de amizade, encontramos também sinais de
empatia.

Na avaliacdo do cuidado prestado as criangas especiais concluimos que a boa avaliacdo
das cuidadoras e a autoavaliacdo da equipe € quanto necessidade de avangar, pois acreditam
que mais poderia ser feito pela atencio bésica para as criangas com deficiéncia, se houvesse
uma priorizagdo melhor das necessidades de satide desta crianca dentro do processo de

trabalho e se este fosse mais bem planejado e executado, ratificando assim uma falha na
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implementagdo da linha de cuidado. A avaliagio das cuidadoras também revela esta
fragilidade na assisténcia prestada aos seus filhos pela EqSF e NASF, pois, de maneira geral o
cuidado ndo engloba as necessidades especificas relacionadas a deficiéncia no infante.

O NASEF foi avaliado pela equipe como um auxilio que poderia realizar mais agdes,
caso nao houvesse uma dificuldade de compatibilizar sua agenda com as outras equipes para
suprir as necessidades do territério, além das limitagdes devido as caracteristicas geograficas
da 4rea rural e seu grande nimero de localidades a serem cobertas. Percebemos também
algumas distor¢des quanto ao papel do NASF no imagindrio de profissionais da ESF.

O relacionamento com as equipes foi considerado satisfatorio pelas cuidadora, tendo nas
pessoas do ACS, agente rural, enfermeiro e médicos o estabelecimento dos vinculos mais
estreitos, especialmente com os primeiros. Aqui encontramos o envolvimento destes
profissionais na resolucdo dos problemas de satde da familia e comunidade relacionadas,
inclusive, com as suas condicoes de vida.

Em relagfo a gestdo, questdes como a necessidade de qualificacdo das equipes de saide
da atengdo bdsica quanto a aten¢do voltada para as criangas especiais foram levantadas. Bem
como, a importancia da intervencdo e acdes para a estruturacdo do setor da satide e
intersetoriais que incidam nos determinantes sociais do processo saide-doenca para uma
maior resolutividade da assisténcia e uma melhor qualidade de vida para estas criangas e suas
familias.

Quanto aos desafios enfrentados para a inclusdo da crianga especial a rede de atencio,
as caracteristicas geograficas do campo t€m uma grande implicagdo. O acesso das mdes e
criangas aos servi¢os de saide mesmo dentro do territério € dificil devido ao deslocamento
por longas distincias, terrenos acidentados e um transporte coletivo que ndo supre suas
necessidades de itinerdrio, o que leva muitas vezes a desisténcia pelas cuidadoras do
tratamento das criangas.

Outro desafio € quanto a logistica para a cobertura das localidades da édrea de
abrangéncia, por conta de seu nimero elevado e das condi¢des para o deslocamento dos
profissionais da equipe. Existe também uma complexidade na elaboracdo da agenda
compartilhada para compatibilizar a situa¢do acima citada, as necessidades da populagdo no
territdrio e o cardter itinerante do atendimento na zona rural.

Encontramos ainda referéncias a desafios em outros campos como as dificuldades
socioeconOmicas, nas condi¢des para as mdaes realizarem o seu autocuidado, perfil
profissional incompativel com as praticas na atencdo basica e com o cuidado de criangas

especiais, além de barreiras para a acessibilidade.
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Por meio deste panorama refletimos que ainda é preciso avangar em praticas
impregnadas pelo significado dos principios da universalidade, integralidade e equidade,
realizadas por profissionais que se comprometam com um planejamento, monitoramento e
avaliacdo de acdes no que diz respeito as criangas especiais em toda a rede de atencdo. Em
consonancia com as necessidades da populacdo quanto aos determinantes sociais do processo
saude-doenca.

As equipes de saude da familia devem assumir a coordenagdo do cuidado e a ordenagdo
das redes. Existe uma fragilidade clara na condugdo da linha do cuidado. E preciso que a
atengdo as criancas com defici€ncia seja priorizada no territério. Para tanto, a prevengao da
deficiéncia tem que se iniciar desde o pré-natal; a vigilancia do desenvolvimento seja
sistemdtica e para todas as criangas; os encaminhamentos devem ser oportunos e adequados;
as acodes que podem ser realizadas no territério tais como orientacdes quanto ao cuidado sejam
implementadas; o acesso e acompanhamento desta crianca, bem como a resolutividade de
suas necessidades também nos outros niveis sejam monitorados.

No que diz respeito aos ambulatérios de atencdo especializada, € preciso ampliar a sua
oferta de servigos, melhorar a comunicagdo com a Atencdo Primaria, bem como implementar
0 matriciamento e a contrarreferéncia. A resolutividade no tratamento das criangas especiais
precisa avangar mais e na adequagdo as necessidades destas criangas quanto a estrutura para o
seu melhor acolhimento.

Questdes de outros setores também precisam ser resolvidas. A melhoria do setor de
transportes adequados para a sua utilizacdo por criancas deficientes como as que se
locomovem por meio de cadeira de rodas. O itinerdrio do transporte coletivo precisa ser
ampliado para oferecer as cuidadoras a condi¢do de se deslocar com os seus filhos para os
servigos de satde, inclusive no préprio territdrio, e para outros locais que precisarem ou
desejarem.

O transporte para as equipes de saude se deslocarem para os locais de atendimento
conforme as necessidades da populacdo precisa ser incrementado. Além de uma reavaliacdo
de capacidade de aten¢do da equipe de saide numa area de abrangé€ncia com caracteristicas de
dificuldade de acesso e nimero de localidades a serem cobertas.

Para isso, se faz necessdrio que a gestdo desenvolva acdes como a elaboracdo do
desenho da linha de cuidado e da rede assistencial, que esta seja ampliada e fortalecida; o
fomento de uma relacdo mais estreita entre os servicos com ferramentas de comunicacgio e
compartilhamento de saberes; a qualificacdo da APS quanto as politicas publicas e cuidado

para a crianca com deficiéncia; além de intervengdes intersetoriais que incidam na melhoria
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da qualidade de vida das criangas especiais. Assim, as equipes terdo melhores condi¢des de

coordenar o cuidado destes infantes e implementar uma atengao integral e equanime.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA A EQUIPE DE SAUDE

Nome:

Categoria Profissional:

Equipe: N° de Familias

N° de Pessoas N° de Criangas

1. Como vocé faz a identificagdo e acompanhamento da crianca com necessidades
especiais do seu territério?

2. Para quais servigos vocé costuma encaminhar as criangas com necessidades
especiais do seu territério? E qual a relacio estabelecida entre a equipe e estes
servigos?

3. De que maneira vocé enxerga a deficiéncia?

4. Como ¢é sua relagcdo com a crianga com deficiéncia?

5. Como € sua relacdo com os cuidadores?

6. Como vocé considera o acompanhamento da equipe a estas criangas?

7. Quais os desafios que vocé enfrenta para a garantia do acesso da crianga com

necessidade especial a rede de atengéo?

8. Em sua opinido de que maneira a gestdo poderia apoid-lo para a superacio destes

desafios?

129



APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA DO CUIDADOR

Nome:

Equipe:

Identidade de género:

Renda:

( )< 1salariomin. ( )entre 1 e 2 saldrios min. ( ) > 2 saldrios min.

Escolaridade:
( )nenhuma ( )fundamental incompleto ( )fundamental completo

() médio completo ( )médio incompleto ( ) superior

Raca/cor:

N° de pessoas que moram no domicilio:

1. Como voceé ficou sabendo da condicao de sua crianca?

2. Como € feito o acompanhamento de sua crianca na unidade de satide e em outros
lugares?

3. Onde vocé precisa levar sua crianca para o tratamento?

4. Como ¢é sua relagcdo com a equipe de saide? E qual profissional vocé mais
procura?

5. Como vocé considera o acompanhamento da crianga na unidade?

6. Quais os desafios que vocé enfrenta para o acompanhamento de sua crianga?

7. Em sua opinido de que maneira a equipe de satide poderia apoid-lo para enfrentar

estes desafios?

130
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) -
EQUIPE

Ministério da Satide
°
FIOCRUZ . o
Fundagdo Oswaldo Cruz
Escola Nacional de Satide Piblica Sergio Aréuca
ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA
ENSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado (a) participante,

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa “A estratégia de satide da
familia na garantia do acesso da crianca especial a rede de atencio”, desenvolvida por
Talita Isaura Almeida Ferraz Aradjo Pereira, discente de Mestrado Profissional em Direito
e Saude para o Municipio de Vitéria da Conquista da Escola Nacional de Saude Publica
Sergio Arduca - Fundagdo Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo do Professor
Dr. José Patricio Bispo Junior.

O objetivo central do estudo é: Analisar a garantia do acesso das criangas com
necessidades especiais a rede de atengdo em satde no municipio de Vitdria da Conquista
por intermédio da Estratégia de Saide da Familia.

Sua participagdo se faz importante para a execugdo da pesquisa no sentido de
contribuir com informag¢des quanto ao cuidado dispensado pela equipe de saide as criancas
com deficiéncia, no que se refere & identificacdo e acompanhamento destas, bem como a
sua visdo sobre a deficiéncia e a relagdo estabelecida com a crianga para um maior
conhecimento desta realidade em sua drea de abrangéncia. Ela € voluntdria, isto é, ela ndo é
obrigatdria, e vocé€ tem plena autonomia para decidir se quer ou nédo participar, bem como
retirar sua participacdo a qualquer momento. Voc€ ndo serd penalizado de nenhuma
maneira caso decida ndo consentir sua participacdo, ou desistir da mesma. Serdo garantidas
a confidencialidade e a privacidade das informagdes por vocé prestadas.

Qualquer dado que possa identifica-lo serd omitido na divulgagédo dos resultados da
pesquisa, e o material serd armazenado em local seguro. A qualquer momento, durante a
pesquisa, ou posteriormente, vocé podera solicitar do pesquisador informagdes sobre sua
participac@o e/ou sobre a pesquisa, o que poderd ser feito através dos meios de contato
explicitados neste termo. A sua identificacdo estard registrada apenas nos roteiros da
entrevista e na gravagdo de dudio (que s6 ocorrerd com autorizagdo prévia do entrevistado),
aos quais s6 o pesquisador terd acesso.

A sua participagdo consistird em responder perguntas de um roteiro de entrevista a
pesquisadora do projeto. O tempo de duracdo da entrevista é de aproximadamente uma
hora. As entrevistas serdo transcritas e armazenadas, em arquivos digitais, mas somente
terdo acesso as mesmas a pesquisadora e seu orientador. Ao final da pesquisa, todo
material serd mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos, conforme Resolucdo 466/12 e
orientacdes do CEP/ENSP.

Com esta pesquisa espera-se oferecer subsidios a gestdo municipal para a
implementagdo de politicas publicas destinadas as criangas com deficiéncia o que pode
beneficiar o processo de trabalho da equipe.
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Os riscos potenciais desta pesquisa sdo minimos, podendo ocorrer algum
constrangimento durante a entrevista o que poderd ser minimizado pela condugdo da coleta
de dados pelo entrevistador.

Os resultados poder@o ser divulgados em palestras dirigidas ao publico participante,
relatdrios individuais para os entrevistados, artigos cientificos e na dissertacao.

Este termo € redigido em duas vias, sendo que uma ficard de posse da pesquisadora
e a outra via serd entregue a voc€. Em caso de divida quanto a condugéo ética do estudo,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité de Etica é a
instancia que tem por objetivo defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de
padrdes éticos. Dessa forma o comité tem o papel de avaliar e monitorar o andamento do
projeto de modo que a pesquisa respeite os principios éticos de protecdo aos direitos
humanos, da dignidade, da autonomia, da ndo maleficéncia, da confidencialidade e da
privacidade.

Tel e Fax - (0XX) 21- 25982863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br

http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco: Escola Nacional de Sadde Publica Sergio Aréuca/ FIOCRUZ, Rua
Leopoldo Bulhdes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210.

Talita Isaura Almeida Ferraz Aratjo Pereira

Contato com a pesquisadora responsavel (insercio na ENSP/FIOCRUZ):
Tel: (77)9936-5807

e-mail: talitaferrazenf @hotmail.com

Vitdria da Conquista, de de

Declaro que entendi os objetivos e condi¢des de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar.

(Assinatura do participante da pesquisa)

Nome do participante:
Rubrica pesquisador:
Rubrica participante:
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
CUIDADOR

Ministério da Satide
[
FIOCRUZ o o
Fundagdo Oswaldo Cruz
Escola Nacional de Satide Piblica Sergio Aréuca
ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA
ENSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado (a) participante,

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa “A estratégia de satide da
familia na garantia do acesso da crianca especial a rede de atencio”, desenvolvida por
Talita Isaura Almeida Ferraz Aradjo Pereira, discente de Mestrado Profissional em Direito
e Saude para o Municipio de Vitéria da Conquista da Escola Nacional de Saude Publica
Sergio Arduca da Fundacdo Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo do
Professor Dr. José Patricio Bispo Junior.

O objetivo central do estudo é: Analisar a garantia do acesso das criangas com
necessidades especiais a rede de atengdo em satde no municipio de Vitdria da Conquista
por intermédio da Estratégia de Saide da Familia.

Sua participagdo se faz importante para a execugdo da pesquisa no sentido de
contribuir com o seu olhar quanto ao acesso das criancas com deficiéncia ao servico de
saide do seu territorio, a relacdo da equipe deste servigo com a crianga, bem como sobre o
seu acompanhamento pela equipe. Ela é voluntéria, isto é, ela ndo € obrigatdria, e voc€ tem
plena autonomia para decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar sua participagdo a
qualquer momento. Vocé ndo serd penalizado de nenhuma maneira caso decida nio
consentir sua participagdo, ou desistir da mesma. Serdo garantidas a confidencialidade e a
privacidade das informagdes por vocé prestadas.

Qualquer dado que possa identificd-lo serd omitido na divulgagdo dos resultados da
pesquisa, e o material serd armazenado em local seguro. A qualquer momento, durante a
pesquisa, ou posteriormente, vocé podera solicitar do pesquisador informagdes sobre sua
participac@o e/ou sobre a pesquisa, o que poderd ser feito através dos meios de contato
explicitados neste termo. A sua identificacdo estard registrada apenas nos roteiros da
entrevista e na gravagdo de dudio (que s6 ocorrerd com autorizagdo prévia do entrevistado),
aos quais s6 o pesquisador terd acesso.

A sua participagdo consistirda em responder perguntas de um roteiro de entrevista a
pesquisadora do projeto. O tempo de duracdo da entrevista é de aproximadamente uma
hora. As entrevistas serfio transcritas e armazenadas, em arquivos digitais, mas somente
terdo acesso as mesmas a pesquisadora e seu orientador. Ao final da pesquisa, todo
material serd mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos, conforme Resolucdo 466/12 e
orientacdoes do CEP/ENSP.
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Com esta pesquisa espera-se oferecer subsidios a gestdo municipal para a
implementagdo de politicas publicas destinadas a crianca com deficiéncia o que pode
beneficia-lo (a) de forma indireta.

Os riscos potenciais desta pesquisa sdo minimos, podendo ocorrer algum dano
emocional durante a entrevista, pela lembranca de experi€ncias traumadticas, o que podera
ser minimizado pela condugdo do entrevistador.

Os resultados poder@o ser divulgados em palestras dirigidas ao publico participante,
relatdrios individuais para os entrevistados, artigos cientificos e na dissertacao.

Este termo € redigido em duas vias, sendo que uma ficard de posse da pesquisadora
e a outra via serd entregue a voc€. Em caso de divida quanto a condugéo ética do estudo,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité de Etica é a
instancia que tem por objetivo defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de
padrdes éticos. Dessa forma o comité tem o papel de avaliar e monitorar o andamento do
projeto de modo que a pesquisa respeite os principios éticos de protecdo aos direitos
humanos, da dignidade, da autonomia, da ndo maleficéncia, da confidencialidade e da
privacidade.

Tel. e Fax - (0XX) 21- 25982863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br

http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco: Escola Nacional de Sadde Publica Sergio Aréuca/ FIOCRUZ, Rua
Leopoldo Bulhdes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210.

Talita Isaura Almeida Ferraz Aratijo Pereira

Contato com a pesquisadora responsavel (inser¢do na ENSP/FIOCRUZ):
Tel: (77)9936-5807

e-mail: talitaferrazenf @hotmail.com

Vitdria da Conquista, de de

Declaro que entendi os objetivos e condi¢des de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar.

(Assinatura do participante da pesquisa)

Nome do participante:
Rubrica pesquisador:
Rubrica participante:




