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RESUMO

Apos a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988 a salde passou a ser direito assegurado
em lei com vistas a garantir acesso universal e integral aos servicos de satde. Todo e qualquer
cidaddo em territério brasileiro podera ter acesso a salde de forma gratuita. Grupos que
apresentam particularidades a serem consideradas também devem ser abarcados pelo Sistema
Unico de Saude, como é o caso das criancas e adolescentes que como qualquer outro grupo
pode ter algum tipo de deficiéncia. Sendo assim, devem ser criadas e asseguradas politicas
publicas voltadas para estes segmentos da populagdo. Partindo do pressuposto da prioridade
da crianga e adolescente prevista em lei com o intuito de reduzir riscos e vulnerabilidades,
este trabalho de conclusdo de curso tem como objetivo discutir a saude da crianca e
adolescente com deficiéncia que residem no municipio de Sdo Félix-Ba, assim como analisar
como estd articulada a atengdo a esta satde. A metodologia utilizada é de natureza qualitativa,
e algum momento trara dados quantitativos. Consiste na escuta sistematica de usuarios do
servico de saude, responsaveis pelas criancas e adolescentes com deficiéncia residente no
municipio em questdo, do qual foram produzidos dados a partir da técnica de entrevistas do
tipo semi-estruturado e de sites oficiais. Este trabalho foi realizado a partir de revisoes
bibliograficas sobre politicas pablicas, politica de saide, Reforma Sanitaria no Brasil, pessoa
com deficiéncia, crianca e adolescente.

Palavras-Chave: Direito. Saude. Pessoa com deficiéncia. Crianca e adolescente.



ABSTRACT

As of the enactment of 1988 Federal Constitution, the right to health has been assured by law
to guarantee universal and full access to public health services. Every citizen on Brazilian
territory may get access to healthcare for free. Groups that have some particularities must also
be covered by the Unified Health System, such as children and adolescents who have some
sort of disability. Therefore, public policies should be created and assured for this segment of
population. Assuming the priority of the child and adolescent provided by law in order to
reduce risks and vulnerabilities, this study aims to discuss health of disabled children and
adolescents who reside in Sdo Félix-Ba. As well as analyze how healthcare is articulated. The
nature of methodology used is qualitative and, at some point, will bring quantitative data. It
consists of the systematic listening of health service users, guardians for disabled children and
adolescents living in the municipality previously mentioned. These data were obtained from
semi-structured interviews and official websites. This work was based on literature reviews
about public policies, health policy, health reform in Brazil, disabled people, children and
adolescents.

Keywords: Right. Health. Disabled person. Child and adolescent.
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INTRODUCAO

Com a promulgacédo da Constituicdo Federal de 1988 e a criacdo e implementacéo do
SUS, foi possivel a afirmacdo e extensdo de diversos direitos politicos e sociais no Brasil. O
direito a satde estd findado no artigo 196, “Satde ¢ direito de todos e dever do Estado”
(BRASIL, 1988). A lei Federal n. 8.080/1990, prevé no artigo 7° que o SUS tem como

principios:

| - universalidade de acesso aos servicos de salde em todos os niveis de assisténcia;
Il - integralidade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e continuo das
acles e servicos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada
caso em todos os niveis de complexidade do sistema [...] (BRASIL, 1990a).

Sendo assim, o sistema de saude se torna publico e universal, e deve garantir
atendimento integral para todos os cidaddos, ndo existindo nenhuma limitacéo aos servigos de
salde. O SUS devera garantir o atendimento a todos por meio de ampla expansdo da atengédo
primaria em saude, desde a implantacdo do sistema em 1988 e também implantar redes de
atencdo a salde que deem conta das necessidades de atendimento. (BRASIL, 2011).

Pensar saude como direito e como universal nos remete a uma conquista que deve ser
usufruido por todos, inclusive por grupos populacionais que apresentam singularidades
diferentes como por exemplo, criancas e adolescentes que, por sua vez possuem o direito a
prioridade a atencdo a saude garantido por lei.

Igualmente, as pessoas com deficiéncia partilham do direito universal, integral e
equanime a salde e a negligencia deste direito pode impactar seriamente em suas vidas,
especialmente se estdo da faixa etdria da infancia e adolescéncia, que se refere ao
desenvolvimento.

Em 2015, 15% da populacdo mundial possuia algum tipo de deficiéncia, enquanto
em 2000, 10% segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2012). No Brasil, o IBGE
estipulou através do censo de 2000 que existe 14,48% da populacdo com algum tipo de
deficiéncia e em 2010 esse indicador aumentou para 23,92% da populacéo residente, ou seja,
é visivel o0 aumento de pessoas com deficiéncia ao longo dos anos (IBGE, 2010b).

Podemos afirmar que muitas conquistas foram alcancadas em se tratando de salde
publica, sendo importante esclarecer que para as criancas e adolescentes com deficiéncia
residentes em municipios, principalmente quando interior de estados, como Sdo Félix-BA, as
dificuldades em acesso a tratamentos de saude de qualidade e de forma integral existem com

maior frequéncia. Isto nos mostra que o direito aos servicos de salde ndo acontece como as
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leis' que tratam do tema preconizam, fazendo com que seja recorrente e necessario a
conscientizacao para que politicas publicas sejam implementadas de maneira correta e criadas
para este publico em especifico com a finalidade ou até mesmo como uma de tantas outras
finalidades, de inserir o individuo na sociedade, diminuindo os impactos negativos a sua
salde.

Estar inserida no curso de Servigco Social fez com que a escolha do tema de defesa
para um trabalho de conclusdo de curso fosse um tema relevante e de interesse para a
sociedade, voltado para a defesa dos direitos de grupos historicamente vulnerabilidades. A
opcéo pelo campo da salde expressa que a discussdo envolve uma politica social, o0 SUS que
foi consolidado a partir no Movimento da Reforma Sanitéria Brasileira.

O tema em questdo ocorre a partir de estudos da pesquisadora que ap0s curiosidade em
saber como séo assistidas familias de pessoas com deficiéncia pelo poder publico, teve a ideia
final de pesquisar sobre como se d& o acesso ao direito de satde de forma integral e universal
das criancas e adolescentes a partir dos familiares que assumem a responsabilidade por seus
cuidados.

O fato de ser servidora publica ha 8 anos na area da salde na respectiva cidade em
estudo possibilitou o contato com diversas situacfes vivenciadas por familias de criancas e
adolescentes com deficiéncia, ampliando o interesse pelo tema.

Tendo como tema ‘“saude da crianca e adolescente com deficiéncia residentes no
municipio de Sdo Félix-BA” o objetivo central do trabalho ¢ discutir a salde da crianga e do
adolescente com deficiéncia, assim como saber como esta articulada esta saide no municipio
de Sdo Félix. Em primeiro momento, foi realizado um percurso no qual discutimos sobre
politica publica, Reforma Sanitéaria Brasileira, salde como direito, conceito de crianca e
adolescente, pessoa com deficiéncia, como esta articulada a salde da crianca e adolescente
com deficiéncia no municipio de Sdo Félix —Bahia para p6r fim trazer depoimentos de
pessoas responsaveis por estas criangas.

Com isto, o primeiro contato para a pesquisa se deu através de revisdes bibliogréficas:
leituras de artigos, teses, revistas, leis, estatutos, dados coletados a partir de bancos de dados
oficiais sendo possivel realizar uma anélise entre as informacdes e a realidade vivenciada
pelos usuarios. Logo apos foi realizado um levantamento de dados referente ao quantitativo

de criangas e adolescentes com deficiéncia de 0 a 15 anos, estabelecimentos e servigos de

L A exemplo temos a Constituicio Federal de 1988, Lei 8.080 que dispde sobre os principios do SUS.



16

salde existentes na cidade. Em seguida optou-se pela realizacdo de trabalho de campo,
direcionado para o lado qualitativo da pesquisa.

O trabalho de campo foi embasado a partir de entrevistas com pessoas responsaveis?
pelas criancas e adolescentes com deficiéncia residentes no municipio de Sdo Félix-BA

Segundo Gil (2008), ndo existe uma férmula predefinida para o pesquisador seguir,
assim a interpretacdo dos dados adquiridos através da pesquisa qualitativa depende de a forma
como o pesquisador conduzir e interpretar os dados colhidos.

Foram realizadas 07 entrevistadas com pessoas de idade entre 26 e 67 anos, cujos
depoimentos foram posteriormente analisados. Vale a pena salientar que os entrevistados
surgiram a partir de contatos pessoais da pesquisadora através do ambiente de trabalho, outras
através de agentes comunitarios de satde que nortearam o acesso as familias.

O estudo divide-se em 3 capitulos, além da introducdo e consideracdes finais. O
primeiro capitulo tem como titulo “Direito a saude de criangas e adolescentes com
deficiéncia” e traz duas sessdes: “satde como direito no Brasil” e “prioridade da crianga e
adolescente com deficiéncia” no qual discursa sobre politica social afirmando que politica de
salde é uma politica social, Movimento de Reforma Sanitaria Brasileira onde ha uma
discursdo sobre a luta pelo direito a saude e os desafios enfrentados na implementacdo do
Sistema Unico de Satde- SUS e revisio sobre a definigio de crianca e adolescente segundo o
ECA, e pessoa com deficiéncia de acordo com a CDPD e a LBI, destacando a prioridade de
atendimento aos servicos de saude deste grupo, respectivamente.

No segundo capitulo “Salde da crianca e adolescente com deficiéncia no municipio de
Sao Félix”, possui 3 sessbes: “servigos de saude e reabilitacdo; como esta articulada a atencao
a salde da crianca e adolescente com deficiéncia no municipio de S&o Félix e “condicGes de
acesso a salde da crianca e adolescente com deficiéncia no municipio de Séo Félix”.

Em seguida, no terceiro capitulo “percepcdes do cuidador (a) da crianca e adolescente
com deficiéncia acerca das condigdes de acesso ao direito a saude no municipio de Sdo Félix”
que traz a analise dos dados coletados: conhecendo os sujeitos da pesquisa e analise das
entrevistas”. Os dados foram coletados através de entrevistas semiestruturadas com o
propdsito de apreender as percepcbes das pessoas entrevistadas e identificar como sdo as

condigdes de acesso ao direito a saude. Por fim trazemos as consideracgdes finais.

2 Vale sinalizar sobre as novas configuragdes familiares permitindo romper com o modelo tradicional. O nome
“responsaveis” foi escolhido justamente por compreender as diversas configuracdes de familias, salientando que
nem sempre o cuidador da crianga e adolescente com deficiéncia serd “pai e mae” como mostrara a pesquisa no
capitulo V.
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1 DIREITO A SAUDE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA

O presente capitulo tem como objetivo discutir sobre o direito a saide de criangas e
adolescentes com deficiéncia. Dividido em dois subtemas: saude como direito no Brasil e
prioridade da crianca e adolescente com deficiéncia trard assuntos pertinentes para melhor
compreensdo ao tema proposto como conceito de salde, crianca e adolescente e pessoa com
deficiéncia sob o olhar de alguns tedricos, organizagdes e leis.

Saude como Direito no Brasil trard uma discussdo sobre politica publica afirmando
ser uma politica social a politica de sadde, além da histéria do Sistema Unico de Salde, a
Reforma Sanitaria e todo o processo vivenciado até a saude se tornar Direito previsto em lei.

Prioridade da crianca e adolescente com deficiéncia pontuara a necessidade de existir
atencdo a saude aos diferentes segmentos populacionais existentes na sociedade devido suas
particularidades, trazendo o grupo da crianca e adolescente com deficiéncia. Esta atencao sera
priorizada com o intuito de abranger os campos da vulnerabilidade e risco social com o
objetivo de reduzir os mesmos. Ao mesmo tempo trara defini¢cdes sobre crianca e adolescente
e pessoa com deficiéncia segundo o Estatuto da Crianca e Adolescente e a Lei Brasileira de

Inclusao.

1.1 Saude como Direito no Brasil

Sendo a saude “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo
consiste apenas na auséncia de doenga ou de enfermidade” (OMS,1946, s.p.), entende-se que
ndo sé a visdo bioldgica da salde é levada em consideracdo, mas também sdo considerados
fatores sociais, econdmicos, psicoldgicos, culturais, éticos/raciais e comportamentais no
estado de saude de cada individuo (BUSS; FILHO, 2007). Contudo, esta ideia de satde ainda
€ passivel a criticas pois o “completo bem-estar” ¢é algo inatingivel e¢ carregado de
subjetividades. Nesta direcdo, é fundamental refletir sobre o direito ao pleno acesso as
condigdes para se alcancar a saude como o exercicio de um direito.

Portanto, a abordagem de salde exige um debate sobre politica de salde como uma
politica social, tal como afirma Avila (2013, p.22) “para compreender a dindmica da politica
de salde, faz-se mister uma incursdo acerca do que seja uma politica social, dentro da qual
estd a politica de satde”.

Sabe-se que, definir politica social, fica mais facil discutir sobre os conjuntos de

acles que sdo sucessiveis das politicas.
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Para definir politica social € preciso identificar a existéncia de valores e padrdes que
cercam esta definicdo, que por sua vez, esta instituida em ideologias e sua implementacdo esta
associada ao tipo de governo que a cria e a implanta, nio havendo politica neutra (AVILA,
2013).

A autora tem razdo ao falar que ndo existe politica neutra, uma vez que, essas
politicas sdo criadas de acordo com cada regido e necessidade dos seus habitantes.
Dependendo também do tipo de governo que a implementa. De acordo com o CEFESS
(2017), vivemos um cenario de cortes nas politicas publicas que interfere na saide publica.
Segundo o proprio CEFESS, (2017), os valores neoliberais® supervalorizam o mercado, a
l6gica da competicdo® e da meritocracia que conseguintemente impulsionam a
mercantilizagdo dos direitos socais®.

No entanto, ndo ha uma unica definicdo de politica pablica, ou melhor, ndo ha uma

Unica definicdo correta. Souza, traz concepcdes de alguns tedricos:

Mead (1995) a define como um campo dentro do estudo da politica que analisa o
governo a luz de grandes questdes publicas e Lynn (1980), como um conjunto de
acGes do governo que irdo produzir efeitos especificos. Peters (1986) segue o
mesmo veio: politica puablica é a soma das atividades dos governos, que agem
diretamente ou através de delegacdo, e que influenciam a vida dos cidadaos. Dye
(1984) sintetiza a defini¢do de politica pablica como “o que o governo escolhe fazer
ou ndo fazer”. A definicdo mais conhecida continua sendo a de Laswell, ou seja,
decisBes e analises sobre politica publica implicam responder as seguintes questdes:
quem ganha o qué, por qué e que diferenca faz.”. (SOUZA, 2006. p. 24).

A autora ainda explica em uma nota de rodapé que “ha mais de 40 anos atras,
Bacharach e Baratz (1962) mostraram que ndo fazer nada em relagcdo a um problema também
¢ uma forma de politica publica” (SOUZA, 2006, p.24).

*PDe acordo com Rodrik (EconomicsfromNeoliberalism.), o neoliberalismo, em termos amplos, denota a
preferéncia por mercados (sobre 0s governos), por incentivos econdmicos (sobre normas sociais ou culturais) e
pelo empreendedorismo individual (sobre a acdo coletiva ou comunitaria).” (VIANA, DA SILVA, 2018,
Meritocracia neoliberal e capitalismo financeiro: implicagdes para a protecdo social e a satde,p. 2109).

4 “Trata-se da desresponsabilizacdo do coletivo com a salide dos cidaddos, passando para os individuos a funcio
de Unicos responsaveis pela sua satde individual e pelos riscos que podem acontecer em diferentes situacdes e
colocando o acesso aos servigos de salde refém de indmeros mecanismos de compra de servigos (a vista,
parcelada, individual, em grupo), de acordo com a renda individual e familiar, num confuso mosaico de formas
individuais e coletivas, ambas pertencentes ao circuito mercantil.”” (VIANA, DA SILVA, 2018, Meritocracia
neoliberal e capitalismo financeiro: implicagdes para a protecdo social e a salde, p. 2108).

® “Sobre a provisdo dos servicos de salde, cada vez mais operados por empresas com ramificagdes em varios
setores econdmicos, internacionalizadas e dependentes do circuito financeiro; e sobre o financiamento, frente ao
incremento da responsabilizacdo individual pelo acesso aos servicos e agdes de saude, o que transforma essa
tensdo em antagonismo e ameaga.” (VIANA, DA SILVA, 2018, Meritocracia neoliberal e capitalismo
financeiro: implicagBes para a protecdo social e a saude, p. 2108).
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Entdo, seguindo a logica de que, uma politica social também podera ser a resposta
social (acdo ou omissdo) de uma organizacdo (como o Estado) diante das condi¢Ges de salde
dos individuos e das populacdes e seus determinantes, (PAIM; TEIXEIRA, 2006, p. 74),
salientamos que a politica de satde ¢ uma politica social (AVILA, 2013, p 22).

Segundo Arendt (2006 apud AVILA 2013, p 22-24), “a politica baseia-se na
pluralidade dos homens e mais, a politica trata da convivéncia dos diferentes”. Portanto, as
politicas sdo criadas a partir da realidade vivenciada dos diferentes grupos que compde a
sociedade, afinal, cada ser ou grupo tem as suas especificidades e necessidades.

A autora ainda traz Mehry afirmando que:

[...] para estudar a Satde Publica como politica social deve-se tentar desvelar tanto a
natureza do conjunto das relages sociais do periodo em estudo, quanto o modo
préprio como, no campo das a¢Ges de salde coletiva, constituem-se forgas sociais
que, nas suas lutas, delineiam as opcdes politicas [...]. (MERHY, 1992, p. 36 apud
AVILA, 2013, p. 25).

Para ajudar neste percurso de caminhos que a cidadania e a democracia vém
trilhando, se tem como alinhada a historia que assume um papel fundamental ao estudar
Saude Publica/ politica social, pois a partir dos estudos feitos de cada época vivenciada seréa
possivel saber qual estratégia (politica) a ser utilizada. Sendo possivel também analisar
criticamente o Estado Democratico de Direito desde o processo de restaura¢do da democracia
e do estado de direito apos a Ditadura Militar de 64, (BEZERRA, [s.d.])

AVILA (2013), ressalta que, para as relacdes humanas, a politica tem uma grande

importancia, pois:

E algo como uma necessidade imperiosa para a vida humana, tanto para a vida do
individuo como da sociedade. Como o0 homem nédo €é autarquico, porém depende de
outros para a sua existéncia, precisa haver um provimento da vida relativo a todos,
sem o qual ndo seria possivel justamente o convivio. Tarefa e objetivo da politica é a
garantia da vida no sentido mais amplo. (ARENDT, 2006 p.45-46 apud AVILA,
2013, p. 23)

Assim, a politica passa a ser impreterivel para todos. Tanto no individual quanto
no coletivo. Para o individuo conviver em e na sociedade precisa-se funcionar como uma rede,
ou seja, um depende do outro para subsidiar a sua existéncia. Sendo assim, a politica funciona
como papel fundamental de prover a convivéncia entre seres diferentes de forma que reflita para

todos de modo geral, subsidiando uma vida com mais qualidade.
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Légico que, como toda convivéncia em grupo as diferencas® irdo surgir. Isso é normal.
Assim como os conflitos. Consequentemente estas diferencas pedem analises e solucdes
(AVILA, 2013). As respostas a estes conflitos podem ser de forma de coercio’ou de regulagio
civilizada, 2008).
Em sua tese, ao falar sobre politica de satide enquanto politica social, Avila (2013, p. 24-
25), traz conceitos de renomados tedricos ao definir saude. A politica de saide é uma politica
social que dispde que, a saude ¢ um dos direitos necessarios para o exercicio da cidadania de
qualquer pessoa. Esta inserido nela é condicdo intrinseca para participacdo dessas pessoas na
sociedade politica (FLEURY; OUVERNEY, 2008, p. 23). Também sera uma resposta social.
Esta podera ser de acdo ou omissdo do Estado ou qualquer outro tipo de organizacao diante das
condicdes de satde de uma sociedade. Tudo que engloba salide humana e meio ambiente como
relacdo a producéo, distribuicdo, gestdo e regulacédo de bens e servigos precisara de uma resposta
social: estabelecimento de diretrizes, planos e programas de saude (PAIM; TEIXEIRA, 2006, p.
74).
Fica claro que, saude é um direito de todos sendo um dos quesitos para se ter acesso
a cidadania. Bem como dever do Estado garantir a todos os cidad&os este acesso e gerir todos
0S servicos que estejam voltados a salde e ao ambiente. Servigos estes que sao amplos como
Paim e Teixeira dialogam logo acima.
Avila (2013, p. 25), nos mostra a importancia de compreendermos a formagio do
capitalismo para apreendermos o surgimento da politica social no Brasil, da politica de saude
e seu processo historico.®
Para Jairnilson Paim (2015), a saude € um tema relevante, discutido por grupos
politicos, empresas e pela propria sociedade. Para o autor, a saude equivale a um modo de
vida, a uma maneira de levar a vida, que por sua vez gera lucro ao mundo capitalista, pois faz
parte do setor da economia produzindo bens e servicos.
Decorrente a isto, ndo se trata apenas de estar ou ndo doente, e sim uma forma bem
ampla de viver que remete ao individuo uma qualidade de vida.
Paim tem razdo ao falar que o “setor satide” acaba gerando lucro, principalmente ao

lembrarmos dos planos de salde privados, das industrias farmacéuticas, equipamentos

6 para (AVILA, 2013, p. 23), essas diferencas possuem diversas origens: sexo, idade raca, valores, crengas,
opinibes ideologias manifestadas de foras diferentes na sociedade.

7 Segundo Pereira (2008) as respostas a estes conflitos assumem formas como por exemplo as usadas nas
ditaduras ou nos Estados restritos.

8 Avila (2013, p. 25-26) faz uma analise sobre o processo historico de formagéo do capitalismo referente ao
surgimento da politica social no Brasil. O Brasil passou a fazer parte da industrializacdo de forma tardia
apresentando tragos de dependéncia com a economia mundial. Suas relacGes de trabalho eram baseadas no
regime escravocrata.
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médico-hospitalares que acabam interferindo sobre a saude das pessoas (PAIM, 2015), porém

ndo podemos afirmar que estes fazem parte do sistema de servicos de salide uma vez que:

“Os servigos de saude sdo voltados para a prevencdo de doengas e para a promogao,
protecdo, recuperacdo e reabilitagdo da salde. Os servigos de salde envolvem o
exercicio legal da medicina e de outras profissdes cujo fim explicito é preservar ou
restaurar a sadde, individual e coletiva” (PAIM, 2015, p.15).

N&o existe um modelo perfeito de sistema de satde em nenhum lugar do mundo.
Todos terdo problemas, entretanto existem modelos que visem assegurar sistemas de saude
mais dignos para os seus habitantes (PAIM, 2015, p.17). Um sistema de prevencdo e
promoc&o a satde, como é o caso do nosso Sistema Unico de Satde.

O Sistema Unico de Satde (SUS) é um dos melhores sistemas de salide existentes do
mundo. Criado em 1988 pela Constituicdo Federal, ele visa garantir o direito a saude de toda a
populacéo.

Né&o é possivel compreendé-lo, sem conhecer toda a sua trajetdria politica e social,
sem saber o seu significado e sua importancia na garantia da satde dos brasileiros (PAIM,
2015, p.12 e 20). Paim ainda diz que “é preciso saber o que existia antes do SUS para que
possamos avalid-lo, valoriza-lo e aperfeicod-lo”. Concordo com 0 autor, e ainda vale
acrescentar que até para fazermos criticas sejam elas construtivas ou ndo é preciso conhecer a
historia do SUS.

Portanto, o sistema de salde se torna publico e universal, garantindo atendimento
integral para todos os cidaddos, ndo existindo nenhuma limitacdo aos servicos de saude. O
SUS devera garantir o atendimento a todos por meio de ampla expanséo da atencdo primaria
em salde, desde a implantacdo do sistema em 1988 e também implantar redes de atencédo a
salide que deem conta das necessidades de atendimento. (BRASIL, 2011).

Com o passar dos anos, faz-se necessario mudangas para com as politicas publicas
uma vez que as mesmas se adequam de acordo com a vulnerabilidade e ao meio social que o
individuo é inserido. Como mencionado a cima, se pararmos para pensarmos que a politica a
ser aplicada depende da construcdo histérica de cada regido, e que a histéria é mutével, em
seguida faremos a analise que as politicas sociais, principalmente a de salde, precisam
melhorar ao longo do tempo. Os direitos civis, politicos e sociais ndo surgiram de forma
rdpida e nem predeterminados por alguém especifico. HaA todo um processo racional que
depende do cenéario social vivido para o surgimento da cidadania (CARVALHO, 2002).
Conhecer o contexto histérico desse processo nos faz refletir que a cultura politica vem da

dindmica da expansdo do capitalismo, podendo assim facilitar a compreenséao da cidadania e a
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democracia no Brasil e a romper com o passado colonial (BEZERRA, [s.d.]).

Este processo de construcdo e reconstrucdo acontecem ao longo do tempo através de
estudos, pesquisas, debates, da propria aplicabilidade de politicas socias. Muitas vezes, é
necessaria uma “ac¢do” para se ter “rea¢do”, ou seja, precisa-se de mobilizacGes, participaces
sociais da sociedade e representantes afins. Precisa-se de um compromisso com uma sadde
melhor e digna de todos para todos.

Segundo Albuquerque et al. (2011), é necessario reconhecer as necessidades dos
diferentes grupos sociais na salde através de politicas universais e redistributivas. Assim
construimos um sistema Unico de saude para todos de forma imparcial e justa.

Alguns estudos deixam a cargo da concluséo para falar sobre a importancia do SUS e
gue 0 mesmo é uma grande conquista para a populacdo. Que apesar dos problemas existentes
em sua estrutura, muitos avancos foram alcancados.

E imprescindivel ressaltar a importancia do SUS desde inicio de qualquer discusséo,
pois ndo é possivel discursar sobre salde publica no Brasil sem analisar seu passado, assim
como a Reforma Sanitaria Brasileira. Porque sé assim sera possivel refletirmos o quanto
mudou e conquistamos ao longo dos tempos.

Assim como é fundamental a compreensdo cronologica desse periodo para melhor
anélise. Podemos dividir a organizacgdo sanitaria no Brasil em 04 periodos: Colénia, Familia
Real, Império e Repulblica. Para uma analise mais sucinta, e em comum, 0s Unicos que
acabavam tendo acesso ao tratamento eram aqueles que podiam pagar pelo o mesmo. Aqueles
gue eram pobres, ndo tinham acesso, por sua vez, ficavam a mercé de epidemias que o Estado
néo conseguia controlar (PAIM, 2015).

Com a chegada dos colonizadores os problemas direcionados a salde no Brasil s6 se
agravaram. Tanto no Brasil colénia, quanto no Império pouco se foi feito em relacdo a saude.
O acesso aos tratamentos era feito de acordo com a classe social das pessoas, ou seja, 0S
pobres e escravos eram 0s primeiros a ser acometidos por doencas e enfermidades chegando a
6bito, pois ndo tinham como pagar pelo tratamento de salde, nem muito menos ter acesso aos
remedios. A Unica alternativa para alguns eram as Santas Casas de Misericordia, implantadas
pelos religiosos que mesmo assim nao podiam oferecer um tratamento de salde adequado,
pois viviam na pobreza através de caridades. Muitas pessoas tambeém recorriam aos
curandeiros da época que utilizavam ervas medicinais. Apos a independéncia, houve pequenas
mudancas para transformar este quadro como por exemplo, a criagdo de 6rgdos para vistoriar
a higiene publica, mudancas essas que nao tiveram muito resultados e com isso a situacao da

salde no Brasil Império so fez agravar propagando a imagem de um pais perigoso devido as
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vérias doencas existentes na época. Com a chegada da Republica surgiram novas esperancas
voltadas para a saide. Com o fim da escravidao, precisou-se de nova mao de obra e com a
péssima fama que o pais tinha devido as doencas, alguns imigrantes se recusavam a vir
trabalhar. (FIOCRUZ, 2015).

A partir da interpretacdo do video do youtube (FIOCRUZ, 2015), anteriormente ja
mencionado, nos anos de 1900 a 1920 houve reformas urbanas e sanitarias, principalmente
nas grandes cidades, areas portuarias e no Rio de Janeiro (capital da republica na época).
Ainda assim, mesmo depois dessas medidas o pais sofria problemas sanitarios e
epidemioldgico. As mudancas propostas por muitos eram contrarias aos interesses politicos e
econdmicos neste periodo, porém, o crescimento do pais dependia de uma populacao saudavel
e com capacidade produtiva. Os sanitaristas® lideraram este periodo realizando campanhas de
salde que abordavam temas como vacinacdo e devido a esta mobilizacdo o Estado tornou
obrigatoria a vacinacdo contra a variola. As pessoas pobres continuavam em moradias
precérias, sofrendo com enfermidades. Nos anos 20 surgiram as C.A.P.S, criadas pelos
trabalhadores para garantir protecdo na velhice e na doenga. Com o passar do tempo e por
apelo popular, Getulio Vargas ampliou para outras categorias profissionais como vamos
observar mais adiante. Até aqui, mesmo com estes avancgos, a verbas direcionadas para a
salde eram desviadas, fazendo com que a populacdo ndo tivesse acesso a uma saude de
qualidade e para todos (FIOCRUZ, 2015).

Diante do que foi exposto & possivel perceber que as mudancas que acometeram
questdes ligadas a satde foram porque o Estado tinha interesse de manter o capitalismo. Foi
um jogo de interesse, quanto mais o pais estivesse livre de doencas, mais méao de obra entraria
no pais para movimentar a economia.

Na década de 80, as atividades promovidas pelo Estado direcionadas para a saude
eram ainda embasadas na deécada de 30, pois constituiam acbes baseadas na medicina
curativa, individualista e assistencialista, proporcionando um sistema de apoio a saude
excludente onde apenas uma parte da populagdo era atendida de acordo com as suas
condicdes, ou seja, apenas eram atendidos pelo sistema previdenciario pessoas que possuiam
vinculo com carteira assinada no mercado de trabalho. Quem néo estava inserido no mercado
ou quem trabalhava de maneira informal era excluido. Estes acabavam tendo acesso aos
servicos de satde por meios de servigos filantropicos ou servigos privados como declara Paim
(2009):

° A exemplo temos o sanitarista Osvaldo Cruz.
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Somente os brasileiros que estivessem vinculados ao mercado formal de trabalho e
com carteira assinada tinha acesso a assisténcia médica da previdéncia social. Aos
demais restavam poucas opcOes: pagar pelos servicos médicos e hospitalares 1 Era
Vargas foi o periodo que Getulio Vargas governou o pais por 15 anos (1930 — 1945).
17 ou buscar atendimento em instituicdes filantropicas, postos e hospitais de estados
ou municipios (PAIM, 2009, p. 33).

No periodo de 1930 a 1945, o Brasil ficou conhecido como a Era Vagas. Neste
periodo o Estado tentava controlar as greves e 0s movimentos operarios, além de estabelecer
um sistema de seguro social. Nesta conjuntura nasceu o Ministério do trabalho, Inddstria e
Comeércio. Em 1932, foi criada a instituicdo da Carteira de Trabalho Obrigatoria, e no ano
seguinte, 1933, a transicdo do modelo previdenciario por empresa, CAPs, para 0 modelo por
categoria profissional, o Instituto de Aposentadorias e Pensdes-IAPs. Em 1940, nasce a
instituicdo do salario minimo e o Ministério da Educacdo e Saude Publica (MESP) que era
responsavel pela salde publica destinado a resolver questdes relacionadas a salde que a
medicina veterinaria ndo conseguia. (LIMA, 2005 apud CONASS, 2011).

O Brasil teve um periodo®em que a salide publica teve a sua organizacéo centralizada
e seus programas e servigos eram embasados em campanhas e a¢les sanitarias. Em 1953 é
criado o Ministério da Salde; 1956 reorganizacdo dos servigos nacionais no Departamento
Nacional de Endemias Rurais (DNERU); Entre 1958 a 1964 implementagdo da campanha
nacional contra a lepra e das campanhas de controle e erradicacdo de doencgas (malaria); em
1963 a realizacdo da 32 Conferéncia Nacional de Satde!2. (CONASS, 2011).

Em 1964, foi instaurada a Ditadura Militar, periodo de forte repressao e retrocessos:

Os direitos trabalhistas e sociais sofreram retrocessos com a implantagdo da ditadura
civil-militar no Brasil em 1964. O golpe de 1° de abril, apoiado pelo imperialismo
norte-americano, pelos setores conservadores da alta hierarquia da Igreja Catolica,
pela burguesia internacional e nacional (industrial e financeira, os grandes
proprietarios de terras)'®, conteve o avanco das forgas populares que vinham num
crescente nivel de organizacdo e mobilizagcdo em torno das lutas pelas reformas de
base (LARA; SILVA, 2015 p. 277).

10 promulgacéo da Constituicdo Federal de 1946

11 A criagio do DNERU em 6 de margo de 1956, pela lei n® 2.743.

12 A 32 CNS ocorreu em 1963, 10 anos apés a criagdo do Ministério da Salde, e representou a proposta inicial de
descentralizacdo na area de saude.

13 para Netto (2014, p. 74): “O regime derivado do golpe do 1° de abril sempre havera de contar, ao longo da sua
vigéncia, com a tutela militar; mas constitui um grave erro caracteriza-la tdo somente como uma ditadura militar
— se esta tutela é indiscutivel, constituindo mesmo um de seus tracos peculiares, é inegavelmente indiscutivel
que a ditadura instaurada no 1° de abril foi o regime politico que melhor atendia os interesses dogrande capital:
por isto, deve ser entendido como uma forma deautocracia burguesa (na interpretacdo de Florestan Fernandes)
ou, ainda, como ditadura do grande capital (conforme a analise de Octavio lanni). O golpe néo foi puramente um
golpe militar, 2 moda de tantas quarteladas latino-americanas [...] — foi um golpe civil-militar e o regime dele
derivado, com a instrumentalizacdo das Forcas Armadas pelo grande capital e pelo latifindio, conferiu a solucéo
que, para a crise do capitalismo no Brasil a época, interessava aos maiores empresarios e banqueiros, aos
latifundiarios e as empresas estrangeiras (e Seus agentes, ‘gringos’ e brasileiros)”.
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Nesta época, assuntos como epidemias, endemias, degradacdo da qualidade da
populacdo eram discutidas em seminarios e congressos por sindicatos de categorias,
profissionais da saude como médicos, professores académicos e cientistas. (FIOCRUZ, 2015).

Com o declinio da Ditadura Militar, novas imposi¢des foram tomadas: realizacdo de
elei¢bes diretas para os governos dos Estados, anistia politica, volta ao pais dos exilados. Em
1985 chega ao fim a ditadura, e consigo surge o0 Movimento de Reforma Sanitaria como
resposta ao sistema de salde que era imposto naquela época. Assim, a VIII Conferéncia
Nacional de Saude, que teve como tema movimento pela democratizacdo da salde em toda
sua histdria, favorecia a visibilidade de reformulacdo profunda, com ampliacdo do conceito de
salide e sua correspondente acdo institucional, (CONASS, 2011).

Um movimento, liderado por Sergio Arouca, presidente da Fundagdo Oswaldo Cruz,
buscava transformacdo no campo da saude moldava-se com outros movimentos sociais, mais
OU menos vigorosos, que tinham em comum a luta pelos direitos civis e sociais percebidos
como dimensdes imanentes a democracia (ESCOREL; NASCIMENTO; EDLER, 2005 apud
CONASS, 2011).

Foi na 8 Conferéncia Nacional de Salde, entre 17 e 21 de mar¢o de 1986, em
Brasilia, que se lancaram os principios da Reforma Sanitaria. Nessa Conferéncia,
que contou com a participagdo de mais de quatro mil pessoas, evidenciou-se que as
modificagdes no setor saude transcendiam aos marcos de uma simples reforma
administrativa e financeira. Havia necessidade de uma reformulaco mais profunda,
com a ampliacdo do conceito de salde e sua correspondente acdo institucional.
Questdo fundamental para os participantes foi a da natureza do novo sistema de
salde: se estatal ou ndo, de implantacdo imediata ou progressiva. Recusada a ideia
da estatizacdo, manteve-se a proposta do fortalecimento e da expansdo do setor
publico. (ESCOREL et al. 2005, p. 78).

Vérias pautas foram discutidas na presente Conferéncia, tendo como destaques
assuntos relacionados a natureza do novo sistema de saude, se estatal ou ndo, de implantacédo
imediata ou progressiva e a unificagdo do INAMPS com Ministério da Saude (CONASS,
2005).

Assim, ap0s esta conferéncia, a saude passa a ser um direito social que esta
fundamentada na Constituicdo Federal de 1988, sendo dever do Estado garantir este direito
(BRASIL, 2001). Com base na mesma, a “satde ¢ direito de todos e dever do Estado.
Portanto, o sistema de saude se torna publico e universal, garantindo atendimento integral
para todos os cidadaos ndo existindo nenhuma limitacdo aos servicos de salde.

Sendo assim, estas conquistas foram por meio de pessoas que dedicaram suas vidas
através de muitas lutas e movimentos sociais ocupando importantes espacos desde

Conferencias municipais e territoriais até nacionais, levando propostas de intervencfes para 0
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poder publico e sociedade civil. O direito a saude foi adquirido nestes espacos. Espacos de
legitimacdo da acdo governamental e sonho de pessoas presentes em cada acdo, proposta,
encontros, debates, dentncias (FREIRE, 1997 apud PEREIRA, 2014 p. 22,). Reitera Avila
(2013, p.26):

A conquista da salde como direito, consoante esta prescrito na Constituicdo Federal
brasileira, é fruto de uma disputa travada através de um movimento hegemonico e
contra hegemdnico, envolvendo interesses distintos e expressando as diferencas
entre as classes sociais no Brasil. (AVILA, 2013, p.26,)

Segundo Paim (2009), a agenda da reforma sanitaria ainda ndo foi esgotada. O
Sistema Unico de Satde é uma conquista e parte da luta do movimento sanitério brasileiro.

Paim ainda enfatiza que, parece impossivel que o sistema alcance seus objetivos em
uma sociedade como a brasileira, capitalista, marcada por historicos niveis de desigualdade,
pobreza e violéncia. Dessa forma, defende a necessidade de revisitar os ideais da Reforma e
de ampliar suas bases, a fim de “radicalizar a democracia e lutar pelas mudancas prometidas
por seu projeto” (PAIM, 2009, p. 132).

Com o cenéario de desmonte de direito sociais acaba sendo corriqueiro ter que lutar
pelos direitos ja adquiridos. O que ndo é correto, mas necessario. Nao é diferente ao se tratar
do campo da saude.

“A satde como um direito do cidaddo e dever do Estado- partilha a Otica maior da
construcdo da cidadania a partir das reinvindicagdes concretas dos segmentos mais
desfavorecidos da sociedade” (COHN et al., 1999, p. 131).

E comum vermos as pessoas que mais necessitam lutar pelos seus direitos, contudo
existem algumas pessoas que as vezes nao sabem como acessar tal direito, ou até mesmo nédo
sabem que tem direito a alguma politica social, por isso h& necessidade de propagar a
informacéo por diversas midias.

Desse modo, é preciso uma mao de via dupla que abarque aqueles que se sentem
desfavorecidos com a abrangéncia da politica social e as leis, conforme expresso no artigo
196:

A salde é um direito de todos e dever do Estado, garantindo mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doencas e de outros agravos €
0 acesso universal e igualitario as acdes e servigos para sua promocao, protecéo e
recuperacdo (BRASIL, 2004:127).

E dever da sociedade fiscalizar para o que esteja escrito nas leis de fato acontecam

como devem acontecer de forma que abranja a toda a sociedade, pois o direito a saude
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pressupde a universalidade, a equidade e integralidade devendo alcangar todos os ciclos de
vida, géneros e pessoas em situacdes especificas de vulnerabilidade bem como a intersec¢édo

entre essas condi¢des que sdo as criancgas e adolescentes com deficiéncia.

1.2. Prioridade da crianca e adolescente com deficiéncia

A perspectiva do direito a saude implica na garantia da atencdo aos diferentes
segmentos populacionais conforme as suas especificidades. A aten¢do a salde das criancas e
adolescentes com deficiéncia abarca dois importantes campos de vulnerabilidade e risco
social.

Sabermos que a politica de saide € uma politica social, e que estas politicas seréo
conjuntas de acBes que sdo sucessiveis da prépria politica. Como dito, ela agird como uma
resposta social (acdo ou omisséo) de uma organiza¢éo (como o Estado) diante das condig¢oes
de saude dos individuos e das populacdes e seus determinantes, (PAIM; TEIXEIRA, 2006, p.
74).

Portanto elas permitirdo o nascimento e o desenvolvimento dessas criangas, como
afirma o Titulo 1l dos Direitos Fundamentais, capitulo I, artigo 4° do Estatuto: “A crianga e ao
adolescente tém direito & vida e a saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas
gue permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condic@es dignas de
existéncia”. (BRASIL, 1990b).

Como dito, para a OMS (1946, s.p.), satde ¢ “um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social, e ndo consiste apenas na auséncia de doenga ou de enfermidade”. Desse
modo, ndo sé a visdo bioldgica da saude é levada em consideracdo, mas também as
influéncias de fatores sociais, econémicos, psicoldgicos, -culturais, éticos/raciais e
comportamentais que acabam influenciando direta ou indiretamente no estado de saude de
cada individuo. (BUSS; FILHO, 2007).

Portanto, o sistema de salde se torna publico e universal, garantindo atendimento
integral para todos os cidaddos ndo existindo nenhuma limitacdo aos servicos de saude. O
SUS devera garantir o atendimento a todos por meio de ampla expansédo da atencéo primaria
em salde, desde a implantacdo do sistema em 1988 e também implantar redes de atencdo a
salide que deem conta das necessidades de atendimento. (BRASIL, 2011).

O artigo 11° do Estatuto da Crianca e adolescente enfatiza o principio do Sistema

Unico de Sadde (SUS), quando assegura:



28

Acesso integral as linhas de cuidado voltadas a satde da crianca e adolescente, por
intermédio do Sistema Unico de salde, observando o principio da equidade no
acesso a acdes e servicos para promogao, prote¢do e recuperagdo da sadde. (Redacédo
dada pela Lei n 13.257, de 2016). (BRASIL, 1990b).

A atencdo primaria € como o primeiro nivel da atencdo a satde no SUS que perpassa

por todos os principios do sistema, mas emprega tecnologia de baixa densidade no qual

emprega varios procedimentos menos complexos, capazes de atender a maior parte dos

problemas. (BRASIL, 2011).

Sedo assim, os estabelecimentos de saude deverdo oferecer condi¢bes dignas para

receber qualquer estadia segundo a lei 13.146, que no seu artigo 12 nos mostra que:

Os estabelecimentos de atendimento a salde, inclusive as unidades neonatais, de
terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo proporcionar condi¢fes para
a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de
internacdo de crianga ou adolescente. (Redacdo dada pela Lei n 13.257, de 2016)
(BRASIL, 1990b).

A seguir, quadro 1 que dispde temas abordados sobre sadde no artigo 14 do Estatuto

da Crianca e Adolescente:

O Sistema Unico de Salde promovera programas de assisténcia médica e
odontoldgica para prevencdo das enfermidades que ordinariamente afetam a

populacdo infantil, e campanhas de educacdo sanitaria para pais, educadores e
alunos. (BRASIL,1990b).

Quadro 1 - Prevengédo Das Enfermidades Que Ordinariamente Afetam Na Populacéo Infantil

Conforme O Eca

(Continua)

Assisténcia Médica

Assisténcia Odontoldgica

Campanhas de Educacgéo
Sanitéria

e Consulta pediatrica.

e Obrigatéria a todas as
criancas nos primeiros 18
meses de vida.

e Facilitar a deteccdo de
riscos para 0
desenvolvimento psiquico.

o (Lei 13.438/17)

e Promocé&o a atencdo bucal:
o Criangas
o Gestantes
eForma transversal, integral
e intersetorial.
o (Lei 13.257/16).
e Funcao educativa protetiva:

eAntes do bebé nascer
através de aconselhamento
pré-natal;

e Posteriormente no sexto e
no décimo segundos de
vida por meio de

Campanhas de educagéo
sanitaria;

Pais, educadores e alunos.
Vacinagao obrigatoria.

(Lei 13.257/16).
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(Concluséo)

orientacbes sobre salde
bucal.

eCrianca com necessidades
de cuidados especiais sera
atendida pelo SUS.

o (Lei 13.257/16).

Fonte: Santiago (2019).

Portanto, esta garantido por lei a assisténcia médica e odontoldgica em se tratando de
prevencdo a qualquer crianca, além de campanhas que orientem a sociedade em relacdo a
salde de forma geral.

O acompanhamento odontoldgico acontecera mesmo antes do nascimento da crianga
por meio de consultas de pré-natal de forma educativa protetiva. Apds o nascimento, o
acompanhamento acontecera atraves de orientagfes sobre salde bucal com maes. As criancgas
que por ventura necessitem de cuidados especiais também serdo atendidas pelo SUS.

Esta atencdo a saude bucal devera ocorrer de forma integral e complementar aos
demais cuidados direcionados a satde da mulher e da crianca.

Entende-se que as criangas e adolescentes podem, assim como quaisquer outros grupos
ter algum tipo de deficiéncia e assim apresentarem necessidades especificas de salde e o
direito a prioridade da ateng&o com vistas a reduzir riscos e vulnerabilidades.

Ao longo da histéria, relagdes intrinsecas aos sistemas de dominagdo mantiveram
diferentes segmentos populacionais em condigéo de subalternidade.

Conseguinte, essas pessoas eram Vvistas como “incapacitados”, “pessoas sem
capacidade”, “pessoas com capacidade residual” e quanto mais o tempo passava, mais
adjetivos cruéis eram empregados. Resumindo, eram pessoas vistas como incapazes de
exercer qualquer fungéo perante a sociedade.

N&o existe apenas um termo correto para chamarmos uma pessoa com deficiéncia, e
isto € normal uma vez que a nomenclatura dependerd do tempo vivenciado por cada pessoa,
pois 0 meio no qual o individuo esta inserido influenciard nesse quesito. Cada sociedade
possui seus valores, e estes tendem a mudar com o passar dos anos fazendo com que as
pessoas enxerguem sob um olhar diferente a deficiéncia que a pessoa possui. Podemos

afirmar que foi um trabalho de forminha a construcdo do termo adequado a se chamar uma

14 Quadro criado a partir de estudos do artigo 14 do Estatuto da Crianca e Adolescente.
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pessoa com deficiéncia no qual os atores principais foram estas proprias pessoas. (SASSAKI,
2005).

A partir da década de 90, muitos foram os documentos produzidos que ajudaram a
chegar em um termo que as PcD preferiam, onde os valores agregados a estas pessoas eram
embasados no empoderamento’® e na sensatez de contribuir de algum jeito para mudar a
sociedade abarcando todas as pessoas, com ou sem deficiéncia (SASSAKI, 2005).

Do mesmo modo, ndo faltam exemplos de resisténcia e enfrentamentos de grupos
subalternizados, ainda que suas lutas e conquistas, quando nao sufocadas, tardem a produzir
os efeitos desejados.

“O conhecimento contribuiu para formular a diferenga como desigualdade
inferiorizada e subalterna. Em relacdo as Pessoas com Deficiéncia (PcDs), a referéncia a
norma oposta ao corpo diferente sustentou um conjunto de praticas e politicas excludentes
durante séculos” (PEREIRA, 2014, p. 27).

A Organizacdo Mundial de Salde define como “deficiéncia” uma perda ou
anormalidade de uma parte do corpo (estrutura) ou de uma funcé@o corporal, incluindo as
funcBes mentais. Por sua vez, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), no
censo de 2010 manteve o conceito que o censo de 2000 utilizou, considerando a percepc¢ao
das pessoas com deficiéncia com relagcdo as restricdes a participagcdo social, realizacdo e
comportamento. (BRASIL, 2004). Para o IBGE, pessoa com deficiéncia eram aquelas que
possuissem deficiéncia mental/intelectual limitadora, e aquelas com dificuldade, grande
dificuldade ou que ndo conseguem de modo algum enxergar, ouvir ou caminhar.

Ja a Lei Brasileira de Inclusdo afirma:

“Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou
mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condigdes com as demais pessoas” (BRASIL, 2015).

A compreensdo de deficiéncia ndo é algo que fique imdvel, sendo construida
historicamente, fazendo com que, as histérias sobre deficiéncia mudem aos longos dos anos
(ARAUJO; CRUZ, 2013). Sendo assim, a melhor definicdo a ser aplicada é a dotada pela
Convencéo Internacional de 2006, aprovada pela Assembleia Geral das Nacdes Unidas que
dispde sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD), que teoriza que, pessoas com

deficiéncia sdo aquelas que tém “impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,

15 Uso do poder pessoal para fazer escolhas, tomar decisdes e assumir o controle da situagdo de cada um
(SASSAKI, 2005).
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intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou 11 mais barreiras, pode obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas”
(BRASIL, 2016, p. 8-9).

Cruz (2011) enfatiza que a deficiéncia é comum ao ser humano como qualquer outra
caracteristica fisica ou pessoal e que a falta de informacdo, o pré julgamento das pessoas em
relacdo ao diferente, ao desconhecido além das dificuldades inerentes ao dia a dia das pessoas
com deficiéncia as colocam em situacdo de dependéncia, vulnerabilidade, risco social. Os
riscos sociais podem acontecer com qualquer grupo e faixa etaria. Todavia, quanto maior for a
limitacdo do individuo, principalmente os com deficiéncia, mais chances eles terdo de ter seus
direitos descumpridos. As diversas expressdes da questdo social, a auséncia ou a
inaplicabilidade de politicas publicas para com estas pessoas as fazem invisiveis diante a
sociedade prejudicando sua dependéncia, autonomia e cidadania (CRUZ, 2011).

Fica claro que o preconceito, a vulnerabilidade, o risco social estéo sujeitos a qualquer
pessoa, entretanto, existem grupos que se encontram em maior vulnerabilidade social e que
estdo mais propicios que outros, como as pessoas com deficiéncia (CRUZ, 2011). O Relatério
Mundial sobre a Deficiéncia reforca ainda que, a falta de acesso ao servico de saude,
educacdo, assisténcia, ao mercado de trabalho, etc., ajudam a pobreza manifestar-se mais
ainda na vida destas pessoas. (OMS, 2012). Esta € uma relagdo bidirecional segundo a
Organizacdo Mundial de Satde (OMS), pois “a deficiéncia pode aumentar o risco de pobreza,
e a pobreza pode aumentar o risco de deficiéncia” (2012, p. 10).

Em qualquer patologia é fundamental que o diagndstico precoce seja realizado em
tempo oportuno, uma vez que uma intervencdo imediata possibilita ao individuo um
prognostico mais eficaz. No que tange uma deficiéncia, um diagndstico pregresso contribui
favoravelmente proporcionando assim uma prevencdo, promocao, reabilitacdo e/ou
recuperacdo ao individuo de maneira que contribua de forma positiva para uma melhor
qualidade de vida. Quanto mais cedo se iniciam as medidas de reabilitacdo, maiores serdo os
seus impactos na melhoria das condi¢des de saude relacionadas a deficiéncia (OMS, 2012).
Quando as intervencdes se iniciam durante a hospitalizacdo e se estende, de forma continua,
até a reabilitacdo na comunidade, possibilitam melhores condi¢fes de salde, atenuacdo da
deficiéncia e reducdo dos intervalos de internamento (OMS, 2012). Segundo a OMS,
“necessidades de reabilitagdo ndo satisfeitas podem retardar a reabilitacdo, limitar atividades,
restringir a participacdo, causar deterioracdo da saude, aumentar a dependéncia pela
assisténcia de outrem, e piorar a qualidade de vida”, podendo causar consequéncias

socioecondmicas para as pessoas com deficiéncia, familiares e comunidade (2012, p. 106).
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O Estatuto da Crianca e Adolescente (BRASIL, 1990b) traz em seu artigo 2° a
definicdo de crianca e adolescentes. Criangcas sdo pessoas com até doze anos de idade
incompletos, ja adolescentes, sdo pessoas entre doze e dezoito anos de idade.

Segundo o Estatuto, nos paragrafos 1,2 e 3, as criancas e adolescentes com deficiéncia
receberdo atendimento especializado, sendo responsabilidade do poder publico fornecer de
forma gratuita medicamentos, proteses habilitacdo e reabilitacdo e outros recursos relativos ao
tratamento, para aqueles que necessitem. Uma vez que, a familia da pessoa com deficiéncia
tem gastos altos financeiramente para oferecer uma vida digna e com conforto.

Para entendimento de reabilitacdo utilizaremos o conceito do Programa de Ac¢édo

Mundial para Pessoas com Deficiéncia, da ONU:

Um processo de duragdo limitada e com objetivo definitivo, com vistas a permitir
que uma pessoa com deficiéncia alcance o nivel fisico, mental e/ou social funcional
6timo proporcionando-lhe assim os meios de modificar a sua propria vida. Pode
compreender medidas com vistas a compensar a perda de uma funcdo ou uma
limitacdo funcional (por exemplo, ajudas técnicas) e outras medidas de facilitar
ajustes e reajustes sociais” (BRASIL, 2003, p. 38,).

Contudo, a Organizacdo Mundial da Salde nos mostra que ndo existe um anico
conceito de reabilitacdo, os diversos conceitos que existem referem-se as diferentes respostas
a deficiéncia (OMS, 2012), ou seja, cada pessoa, cada deficiéncia sera vista e direcionada de
acordo a sua limitacdo e ao tratamento que lhe adeque. (PEREIRA, 2009).

N&o existe um Unico padrdo de deficiéncia, cada pessoa terd um tratamento adequado
voltado para a sua patologia. Para isto é preciso uma equipe qualificada e multiprofissional
para acompanhar ndo s6 a pessoa com deficiéncia, mas também toda a familia. Até porque o
tratamento é uma extensdo que comeca na instituicdo de salde e continua em casa com 0S
pais e/ou responsaveis.

Deste modo, € assegurado a crianca e adolescente, por lei e outros meios, todas as
oportunidades e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral,
espiritual e social, em condicdes de liberdade e de dignidade (BRASIL, 1990b). Ou seja,
guanto antes iniciar o tratamento desta crianca ou adolescente com deficiéncia mais chances
ela tera de ter uma vida “normal”.

O Decreto numero 6.949, de 25 de agosto de 2009 que dispde sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, diz que, os Estados Partes tomardo todas as medidas necessarias
para assegurar as criancas com deficiéncia o pleno exercicio de todos os direitos humanos e

liberdades fundamentais, em igualdade de oportunidades com as demais criancas.
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Na pratica ainda observamos direitos serem desrespeitados, tendo que familiares
acionar ao poder judiciario para ter acesso a determinado direito como exames, consultas,
remédios de alto custo.

Diante do que foi exposto, entende-se que a saude da crianca e adolescente com
deficiéncia s6 terd seu processo de consolidacdo através de politicas sociais publicas
(BRASIL, 1990b).

Segundo Juliana Oliveira (2017, p. 73):

“Quanto mais cedo se iniciam as medidas de reabilitagdo, maiores serdo oS Seus
impactos na melhoria das condi¢des das condi¢des de salde relacionadas a
deficiéncia. Quando as intervencdes se iniciam durante a hospitalizacdo e se estende,
de forma continua, até a reabilitagdo na comunidade possibilitam melhores
condicbes de salde, atenuacdo da deficiéncia e reducdo dos intervalos de
internamento” (apud OMS, 2012).

Ainda de acordo com Oliveira (2017, p.73, apud BRASIL, 2002), os servigos de
reabilitacdo se dardo nos niveis da atencdo basica (programas de reabilitacdo comunitéria,
nos quais as agdes serdo desenvolvidas por familiares ou agentes comunitarios capacitados e
supervisionados); secundaria (o atendimento € feito por profissional especializado, dispondo
de tecnologia adequada, atuando em equipe multiprofissional e interdisciplinar, além da
concessdo de tecnologias assistivas como Orteses e proteses) e terciario ( as intervengdes sdo
voltadas para casos mais complexos, que necessitem de medidas frequentes e intensas,
tecnologia de alta complexidade e profissionais especializados).

Ao afirmamos salde enquanto Direito, afirmamos “satde para todos e todas” de
forma equanime em condi¢des de vida tendo como partida o conceito ampliado de salde
associada aos outros direitos que proporcione a cidadania. Estes s6 podem ser consolidados
através do direito adquirido e da participacdo popular e democratica nas decisdes que
envolvem politicas sociais e econémicas (CADERNO DE PROPOSTAS, 2019, p. 29-30).

No curso do processo de consolidagdo do atendimento da deficiéncia como
responsabilidade social compartilnada (LIMA, 2006a), a salide tem um papel
fundamental. Compreendida como elemento essencial para o exercicio das
liberdades e possibilidades humanas (SEN 2001), a sadde adquire grande relevancia
para consolidar os direitos da pessoa com deficiéncia (PEREIRA, 2009, p. 35)

Para se ter boas condic¢des de vida, tanto pessoal quanto social, é preciso ter acesso
ao direito a boas condi¢cdes de saude. Muitos foram os direitos adquiridos até aqui pelas
pessoas com deficiéncia, e muito se tem a conquistar, pois no passado eram vistos como

imperceptiveis perante a sociedade. A concretizacdo do atendimento de qualidade para pessoa
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com deficiéncia enquanto direito adquirido é responsabilidade de todos: Estado, sociedade,
familia, profissionais que comp&em uma equipe de satde publica ou privada. O tratamento da
salde voltada para a peculiaridade de qualquer tipo de deficiéncia, possibilita que a pessoa
viva de maneira que possibilite menos dependéncia de outras pessoas.

Oliveira (2017) correlaciona que a transformagdo dos assuntos pertinentes a
deficiéncia para o ambito dos direitos humanos, com a constru¢do do modelo social de
deficiéncia, exigiu equipamentos legais pretendendo a garantia da equidade e da participacao
das PcD na vida social.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, a lei 13.146/2015 é resultado de um processo

historico que ndo aconteceu do dia para noite:

Os direitos civis, politico e sociais ndo surgiram do nada, bem como ndo foram
predeterminados por alguém. Existe uma cronologia racional para o surgimento
deles. Ha toda uma mudanca do cenario social de uma época que € primordial para o
surgimento da cidadania. (CARVALHO, 2002).

Até meados de 1979, estas pessoas eram vistas como invisiveis, cercadas de caridades,
sem nenhuma responsabilidade do Estado e da sociedade. Justamente na década de 70 se deu
inicio a varios movimentos de pessoas com deficiéncia. Estas, comecaram a ganhar lugar de
fala podendo lutar por direitos e cidadania. O primeiro Encontro Nacional de Entidades de
Pessoas com Deficiéncia aconteceu em 1980; em 1989 é regulamentada a lei que criminaliza
a discriminacdo de pessoas com deficiéncia no ambiente de trabalho; 1991 surgem as leis de
cotas'®; 2008, a ONU realiza a Convencio Internacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia.

A sociedade através do Estatutol’ de 2015, ird preparar-se para conviver com o
diferente. As pessoas se adaptardo com as particularidades que as pessoas com deficiéncia
precisam para serem inseridas na sociedade e viver de “maneira normal” através da incluséo
de carater social.

Na area da saude ndo é diferente. Esta area requer um olhar mais apurado para

analisar as necessidades dos diferentes grupos existentes na sociedade através de politicas

16 |ei 8.213/91: empresas que tenham de 100 ou mais funcionarios, deverdo ter de 2% a 5% com beneficiarios
reabilitados ou pessoas com deficiéncia habilitadas.

17 Ao longo dos anos, a deficiéncia passou a ser vista como construgdo social, assim varios dispositivos legais
foram criados para a garantia de direitos. No Brasil, 0s dispositivos mais importantes sdo a Constituicdo Federal-
CF, a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia- CDPD e a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia- LBI.
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universais e redistributivas, sendo possivel acessar politicas publicas equanimes
(ALBUQUERQUE et al., 2011).

Sendo assim, criancas e adolescentes com deficiéncia receberdo atendimento
especializado, tendo direito e de forma gratuita a medicamentos, préteses habilitacdo e
reabilitacdo e outros recursos que viabilizem um tratamento adequado a cada tipo de
deficiéncia.

Como mencionado em capitulos anteriores, para a OMS (1946, s.p.), salde é “um
estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo consiste apenas na auséncia de
doenca ou de enfermidade”. Ao analisar este conceito, percebe-se que ndo s a parte fisica e
bioldgica € levado em consideracdo ao se tratar de saude, mais também a socioeconémica que
sdo fatores externos e internos que interferem na qualidade de vida das pessoas. Estes fatores
que acabam de forma direta e indireta intervindo na salde das pessoas s@o chamados de
determinantes sociais da saude (DSS) (BUSS; FILHO, 2007 apud OLIVEIRA, 2017, p.62).
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2 SAQDE DA CRIANCA E ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA NO MUNICIPIO
DE SAO FELIX.

De acordo com o IBGE, S&o Félix é um municipio localizado no Estado da Bahia e
faz parte da mesorregido metropolitana de Salvador e microrregido de Santo Antdnio de
Jesus. Possui uma area territorial de 99,203 Km2. No censo de 2010 sua populacdo estimada
encontra-se com 14.098 habitantes dividido em zona rural e zona urbana. Segundo Oliveira,
(2017), no passado, a regido ja foi bastante movimentada se tratando de economia, pois na
cidade funcionava um dos portos comerciais mais movimentados. Hoje, as coisas sdo bem
diferentes, “uma cidade pobre, que ndo conta com atividade econémica capaz de superar essa
situagao” (OLIVEIRA, 2017, p.44). Com o passar dos anos, este processo, 0 empobrecimento
sO cresceu, se tornando cada vez mais rotineiro na regido, fazendo com que seus moradores
buscassem empregos em outras cidades e capital. E perceptivel que nos dias atuais essa
situacdo ndo mudou. As pessoas ainda saem para outras cidades em busca de emprego. Na
maioria das vezes, a oportunidade que existe na cidade de emprego é pela prefeitura, ou

supermercados, que segundo alguns moradores sdo destinadas para “pessoas certas”.

Quadro 2 - Populagao com deficiéncia de Sdo Félix/BA

Tipo de Deficiéncia Quantidade
Visual 522
Auditiva 210
Motora 380
Mental/intelectual 341
Total 1453

Fonte: IBGE/2010a

Quadro 3 - Populagéo de criangas e adolescentes
com deficiéncia em Sao Félix/BA

Tipo de Deficiéncia Quantidade
Visual 36
Auditiva 18
Motora 29
Mental/intelectual 60
Total 143

Fonte: IBGE/2010a
Nota: Criangas de 0 a 14 anos
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Para o censo de 2010a (IBGE), existem 1.453 PcDs na cidade de Sdo Félix
distribuidos nas categorias “ndo consegue de modo algum” e “grande dificuldade”. Dessa
parte 143 sdo criancas e adolescentes entre 0 e 14 anos. E importante lembrar que o IBGE
também classifica os dados em “alguma dificuldade”. Desta forma, esta Ultima categoria ndo
foi avaliado, pois pode existir pessoas que ndo possuam algum tipo de deficiéncia uma vez
que o modelo social é levado em consideracdo. Salientamos que a pesquisa leva em
consideracao criangas e adolescentes ente 0 e 15 anos, contudo o Instituto apresenta a opcao
para pesquisa de 0 a 14. As pessoas com 15 anos entram em outra categoria (15 a 17). Ou
seja, os resultados finais de criancgas e adolescentes com deficiéncia de 0 a 15 anos sera maior
do que os dados apresentados.

Este capitulo buscara discorrer sobre salde e reabilitacdo da pessoa com deficiéncia,
assim como levantar a organizacdo, funcionamento e fluxos na atencdo a pessoa com
deficiéncia no municipio de Sdo Félix, buscando identificar as condi¢des de acesso a saude

para este grupo de pessoas.
2.1 Servicos de Saude e Reabilitacéo

A principio, todo e qualquer atendimento a saude de uma pessoa com deficiéncia é
igual a qualquer outra pessoa se tratando em promogéo, prevencao e recuperacdo. Estas tém
direito a atencdo a saude podendo procurar o SUS a qualquer momento quando necessitarem.
E preciso perceber que cada deficiéncia tem suas particularidades e prioridades, podendo se
necessario, ter intervencGes diferentes para uma melhor qualidade de vida como especifica
Pereira (2014):

Em relagdo & politica de salde, resposta estatal ativa ou omissa aos problemas de
saude da populagdo (PAIM, 2006), a democratizacdo implica em possibilidades de
vocalizagdo desses problemas, bem como na formulagéo de politicas coerentes com
as necessidades de saude de grupos especificos (TEIXEIRA, 2003 apud PEREIRA,
2014, p.88).

Sendo assim, os Estados Partes tomardo todas as providencias necessarias para
garantir o direito de saude com qualidade aos seus usuarios. Segue fluxogramas criado a partir
da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) trazendo arcaboucos
que tratam de questdes que interferem diretamente para uma vida com direitos, oportunidades
e acessibilidade. A figura 1, a seguir demonstra a sintese dos compromissos do Estados Parte

a partir da Convencao.
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J& a reabilitagdo tem um papel mais especifico e detalhado, pois é voltado para cada
tipo de tratamento prescrito pelo profissional que acompanha o usuario. A reabilitacdo € um
processo fundamental para estas pessoas na parte da adaptacdo, readaptacdo como afirma
Pereira: “A ocorréncia de uma deficiéncia, seja associada a fatores bioldgicas ou contextuais,
mobiliza intervencdo desde a antiguidade na tentativa de minimizar o seu impacto”
(PEREIRA, 2009, p.72). Desta forma estas pessoas ficam mais independentes, tanto na
condicdo da sua deficiéncia, quanto para sua participacao plena na sociedade.

A figura 2, também criada a partir da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD) mostra como os Estados Partes se responsabilizara em se tratando de
habilitacdo e reabilitaco.

Segundo a OMS (2012), ndo existe apenas um conceito para reabilitacdo pois o
conceito dependerd das varias respostas a deficiéncia relacionas a melhoria funcional ou
abrangendo as necessidades direcionadas a promocao da inclusdo, podendo variar de acordo
com a definicéo de deficiéncia adotada.

Figura 1 - Compromisso dos estados em saude conforme a CDPD

Que PcD tem o direito de gozar do estado de saude mais
elevado possivel sem discriminagdo e eficiéncia.

ESTADOS
PARTES Reconhecem

Tomarao medidas que assegurem as PcDs 0 acesso a servigos
de saude incluindo os de reabilitagao que levardao em
consideragdo as especificidades de género.

Programas e atengdo a satide gratuitos ou
i a custos acessiveis da mesma variedade, . . R
Em especial 5 i = 7 Na area de saude sexual e reprodutiva
qualidade e padrdo que sdo oferecidas a

; . . \h e;
demais pessoas, inclusive:

OFERECERAO Servigos de satide as PcDs 0 mais / Programas de saude publica para
populagdo em geral.

y proximo de suas comunidades, inclusive
zona rural.

| Diagnostico e intervengao precoces.
Servigos de saide que as PcDs necessitem /
de acordo com suas necessidades,

inclusive: Servi o . s
e ervigos projetados para reduzir ao
PROPICIARAO i J S
— - méximo e prevenir deficiéncias
dos profissionais de SaHdE quepresiemas > adicionais inclusive entre criangas e
pessoas com deficiéncia a mesma tHbsos
qualidade de servigos prestada as demais

pessoas e que obtenham o consentimento

livre e esclarecido das pessoas com
~ deficiéncia concernentes i i 5
EXIGIRAO Realizando atividades de formacao e

definirao regras éticas para setores de
saude publico e privado, de modo a

r a discriminagdo contra PcDs na provisao Sk g )
de seguro de saiide e seguro de vida, caso conscientizar os profissionais de saude
tais seguros sejam permitidos pela acef‘ca.dos direitos hul.nanos da
y legislagao nacional, os quais deverdo ser dignidade, autonomia e das

PROIBIRAO providos de maneira razoavel e justa. necessidades das PcDs.

que se negue, de maneira discriminatoria,
os servigos de satide ou de atengao a saude

PREVINIRAO _—P ou aadministragdo de alimentos sélidos ou
liquidos por motivo de deficiencia.

Fonte: BRASIL, (2011).

18 Criac8o através de estudos a partir da Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), com
base no artigo 25 da salde.
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Figura 2 - Compromisso dos estados sobre a habilitacio e reabilitacdo conforme a CDPD

Tomardo medidas efetivas e apropriadas
para possibilitar que as PcDs conquistem e
conservem autonomia e plena capacidade
ESTADOS PARTES
Organizarao, fortalecerdo e ampliarao
servicos e programas de habilitagdo e
reabilitac@o nas areas de saude, emprego,

Comecem no estagio precoce e Apoiem a participagdo e a inclusao na Comecem no estagio precoce € sejam
sejam baseados em avaliagdo comunidade em todos os aspectos da vida baseados em avaliagao
multidisciplinar das social, sejam oferecidos voluntariamente e multidisciplinar das necessidades e
necessidades e pontos forte de estejam disponiveis as PcD o mais pontos forte de cada pessoa;
cada pessoa; proximo de suas comunidades- zona rural
e urbana.
ESTADOS PARTES PROMOVERAO

d

desenvolvimento da capacita¢ao inicial e
continuada de profissionais e equipes que
atuam nos servicos de habilitacao e

disponibilidade, o conhecimento e o uso
de dispositivos e tecnologicos assistivas,
projetados para PcD e relacionamentos
reabilitagao. com habilitagzo e a reabilitagao.

Fonte: BRASIL, (2011)™°.

Para Pereira (2014), a reabilitacdo que tem como base nos modelos corretivos acaba
propagando a ideia de deficiéncia como ‘“incapazes”, se distanciando da promocdo da

inclusdo, e da independéncia dessas pessoas:

As acdes de reabilitacdo fundamentadas em modelos corretivos se tornaram as
respostas hegembdnicas a condicdo de deficiéncia e reproduziram esse modelo.
Herdeiras da logica da institucionalizacdo total da PcD, a reabilitagdo tradicional
pressupde intervengdes individualizadas, com alta densidade tecnoldgica e custo que
reproduzem a ideia de deficiéncia como incapacidade e ndo se comprometem
diretamente com a reducdo ou eliminacdo das barreiras sociais. (ROCHA, 2006
apud PEREIRA, 2014, p. 92).

Oliveira (2012) mostra que o processo de reabilitacdo ndo deve mirar apenas no grau
de deficiéncia fisica ou bioldgica, e sim em um conjunto de acBGes que possibilitem

desenvolvimento e independéncia da pessoa com deficiéncia:

19 Criado original deste estudo a partir da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD),
artigo 26, da habilitacdo e reabilitacdo.
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Durante muito tempo os resultados da reabilitagdo tiveram como foco o grau de
deficiéncia do individuo, as intervengdes eram voltadas para a “normalizag¢do” do
organismo, e seus resultados eram medidos através de mudancas na funcionalidade.
Atualmente, a dimensdo dos resultados abrange “progressos na atividade e na
participagdo da pessoa”, pela avaliagdo do seu desempenho em diferentes campos,
como educacéo e autocuidados). (OMS, 2012, p. 101 apud OLIVEIRA, 2012, p.69).

Com o passar dos anos, muito se conquistou em relacdo a salde da pessoa com
deficiéncia em se tratando de reabilitacdo. Aos poucos, O SUS reorganiza o0 modelo
assistencial prestado. Contudo, o SUS falha na aplicabilidade de um dos seus principios®, a
integralidade, no qual se dispbe a materializar a saude como direito e servi¢co voltado ao
cuidado a satde da pessoa com deficiéncia como afirma Pereira:

O SUS, apesar da crescente incorporacao da perspectiva de reorganizagdo de modelo
assistencial (TEIXEIRA, 2006), pouco avanca em relacdo a integralidade do cuidado
a saude da PcD. Mantém-se a reabilitacdo distanciada e estranha a atencdo basica e
aos demais componentes do sistema de salde (PEREIRA, 2009). Ainda que a
recente Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012) possa
representar relativo avango no sentido superar a invisibilidade do segmento na
atencdo basica, no ambito hospitalar e na urgéncia e emergéncia, os dispositivos de
financiamento e normatizacdo estabelecem a centralidade nos servigos
especializados de reabilitacdo, reproduzindo um modelo distante da integralidade do
cuidado. (PEREIRA, 2014, p.92).

A reabilitacdo ndo é encontrada de maneira comum na Atencdo Basica. Apesar dos
mecanismos legais?* que dispde de cuidados direcionados a esta populacéo na atengio basica,
no espaco hospitalar e na urgéncia e emergéncia, 0S equipamentos de normas e
financiamentos estdo direcionados aos servigos especializados.

Pereira, (2014, p. 93), corrobora 0 que os autores Othero e Ayres (2012) dizem ao
falar que “a saude da pessoa com deficiéncia ndo se estabiliza apenas na reabilitacdo de

funcdes”. A autora complementa ao dizer que as necessidades de saude das PcDs:

“Estdo voltadas para um conjunto de agdes e valores que conectam a saude
(incluindo as tecnologias reabilitadoras) as amplas possibilidades de autonomia,
acesso e de cuidado integral “para além da deficiéncia” (p.226) sem desconsiderar as
especificidades. (PEREIRA, 2014, p.93,)”.

20 Universalizagdo, Equidade e Integralidade (Brasil, 1990).

21 “Com o intuito de ampliar o acesso das pessoas com deficiéncia aos servicos do SUS e promover a melhoria
da qualidade do atendimento a essa populagdo, a portaria MS/GM n° 793, de 25 de abril de 2012, institui a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, fornecendo orientacBes para a sua organizacdo (BRASIL, 2012). A Rede,
assim como a PNSPPD, constitui um avanco no caminho para a efetivacdo da atengdo integral a sadde das
pessoas com deficiéncia”. (OLIVEIRA, 2012, p. 70).
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2.2 Como esté Articulada a Atencdo a Saude da Crianca e Adolescente com Deficiéncia
no Municipio de Sdo Félix/BA.

A regido de saude do Municipio de Sdo Félix pertence a 312 DIRES?? de Cruz das
Almas. O Indice de Desenvolvimento Humano Municipal (IDHM)?® 2010, foi de 0,639,
estando dentro da faixa de desenvolvimento municipal.

A cidade é considerada referéncia em relag@es a outras circunvizinhas em se tratando
de servicos de salde. Possui 0 Hospital Nossa Senhora da Pompéia, cujo qual é administrado
pela Santa Casa de Misericordia de Sdo Félix, possuindo atendimentos pelo SUS e privado.
Mantém convénios de servicos de média e alta complexidade com a prefeitura local. Cidades
como Cachoeira, Maragogipe, Cruz das Almas, Muritiba, Governador Mangabeira e
Cabaceiras do Paraguacu séo contempladas pela prestacéo de servico do hospital.

Para Oliveira (2017), a cidade ndo oferece seguranca para PcDs, pois existem varias
barreiras que impossibilitam a transicdo (acessibilidade) das mesmas. Para maior

entendimento, acessibilidade de acordo a LBI significa:

Possibilidade e condicéo de alcance para utilizagdo, com seguranga e autonomia, de
espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos, edificacdes, transportes, informacéo e
comunicacdo, inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de outros servicos e
instalacbes abertos ao publico, de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto na
zona urbana como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida
(BRASIL, 2016).

Sendo assim, é facil perceber barreiras que impossibilitem a transicdo para estas
pessoas na cidade de Sdo Félix: morros, linha de trem no meio da cidade, asfalto ruim,
passeios curtos, falta de sinalizagdo, intensa movimentagdo de carros entre outros,
dificultando a transicdo destas pessoas.

Para esta pesquisa, ao falarmos em salde, leva-se em consideracdo ndo somente a
parte biolégica, mais também bem-estar fisico, mental e social. Como dito anteriormente,
“ndo s a visdo bioldgica da saude é levada em consideragdo, mas também acaba sofrendo
influéncias de fatores sociais, econémicos, psicoldgicos, culturais, éticos/raciais e
comportamentais no estado de saude de cada individuo. (BUSS; FILHO, 2007).

22 Segundo a CEBES- Central Brasileira de Estabelecimentos de Satde, a DIRES é um estabelecimento de salide
tipo Central de Gestdo em Salde que executa servigos de sadde.

2 [ndice de Desenvolvimento Humano: medida comparativa usada para classificar os paises pelo seu grau de
desenvolvimento humano e para ajudar classificar os paises como desenvolvidos, em desenvolvimento ou
subdesenvolvidos.
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A partir da realidade na qual o usuario esta inserido é indispensavel articular
questdes de enfrentamentos aos problemas existentes, utilizando as politicas publicas para
isto, por sua vez possibilitando a descentralizacdo das tomadas de decisdes, ou seja “permite a
corresponsabilidade no cuidado, a depender do curso da discusséo, e também diminui — ou até
evita, em vista do didlogo prévio, encaminhamentos equivocados, feitos sem o critério
necessario ou seguindo o fluxo errado” (AVELAR; MALFITANO, 2018, p. 3208). Para que

isto aconteca se faz necessario uma discussao acerca de trabalho em redes e intersetorialidade.

Em busca da integralidade desses direitos, sdo necessarias mais do que agdes dentro
do sistema de salde. Esta deve ser garantida através do trabalho articulado entre
politicas econdmicas e sociais (NORONHA; LIMA; MACHADO, 2008). A
perspectiva da integralidade — capacidade de enxergar o individuo como um ser
biopsicossocial, organizagdo das préticas de profissionais e servicos, politicas
publicas voltadas ao enfrentamento dos Determinantes Sociais de Saude (DSS) — no
universo de criangas e adolescentes supde, entre outras, articulagdes intersetoriais
como o Sistema de Garantia de Direitos da Crianca e do Adolescente (SGDCA); que
¢ formado pela articulacdo de diversos atores com o objetivo de garantir a
promocdo, a defesa e o controle dos direitos de criancas e adolescentes (BRASIL,
2006). (LOLIS; MOREIRA, 2016).

Para Avelar e Malfitano (2018), rede social serd& um conjunto de sujeitos ligados
entre si por relagGes interpessoais possibilitando a transmisséo de recursos, extrapolando os
limites formais. Existem diversos tipos de rede. Na pesquisa vamos tratar de redes setoriais
publicas?®, de carater socioassistencial, em especial as redes intersetoriais formadas por
servicos das organizagdes governamentais e/ ou ndo governamentais.

Essas redes sociais sdo articuladas intersetorialmente promovendo maior efetividade
das ac0es, ofertando suporte social aos usuarios e ferramenta para garantia de direitos sendo
constituida pela perspectiva da integralidade das acGes publicas

De acordo com Inojosa (2001), a intersetorialidade também é entendida como
articulacGes de saberes e experiéncias embasados ao planejamento, para a realizacdo e a
avaliacdo de politicas, programas e projetos, com o propdsito de alcancar resultados
simultdneos em situacdes complexas, ou seja, € o0 momento onde os saberes de varios
profissionais se cruzam com o proposito de articular o que for melhor para o usuario
utilizando de politicas publicas de cara area de atuacdo do profissional para isto. Outro fator
que deve ser levado em consideracao para a existéncia de redes € o territorio pois € importante
saber de onde vem o usuario, de qual meio social e expressdes da questdo social o

acompanham para assim poder intervir de maneira correta.

24 Formadas por servicos de natureza especializada, resultantes da agdo do Estado por meio das politicas
publicas. (AVELAR; MALFITANO, 2018).
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As redes de servigos existentes em um determinado territorio se articulam em torno
da populacdo, familias em situacdo de vulnerabilidade. Vale salientar que os profissionais-
técnicos que compdem a rede-sdo responsaveis pela a efetivacao do trabalho em rede atuando
como ponte entre os usuarios de forma individual ou entre servigos, equipes ou instituicdes.
Para que um trabalho em rede setorial possa garantir suporte social e observar quais direitos
as pessoas possuem é necessario a integracdo de dois atores: o Estado que atuard para a
efetivacdo deste suporte e garantia de direitos, e trabalhadores que sdo 0s responsaveis por
operar as politicas publicas. Estas terdo o papel de “construir de maneira critica os debates ¢
acdes em torno das populagdes assistidas” (AVELAR; MALFITANO, 2018).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia (PNSPPD) tem por
objetivo promover a reabilitacdo das pessoas com deficiéncia, contribuindo para a sua total
inclusdo em todas as areas da vida social, a protecéo da sua saude e a prevencdo de danos que
possam resultar no surgimento de deficiéncias, tendo como pilar a promocdo da saude
(BRASIL, 2002). Possui diretrizes, que irdo orientar ou readequar os planos, programas,
projetos e acdes direcionados a sua instrumentalizacao:

1. Promocdo da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia: engloba a
mobilizacdo da sociedade no sentido de garantir igualdade de oportunidades as pessoas com
deficiéncia, gerando circunstancias promotoras de qualidade de vida, sobretudo: a garantia de
acessibilidade em ambientes publicos; a promocdo de total acesso a informagdes sobre seus
direitos e suas possibilidades de desenvolvimento de potencialidades em todas as areas da
vida; a eliminacdo de barreiras atitudinais, por meio de campanhas de comunicacdo e
processos educativos; representacdo nos conselhos de Saude; e garantia de fornecimento de
tecnologia assistiva, para o desenvolvimento de sua independéncia (BRASIL, 2002);

2. Assisténcia integral a satde da pessoa portadora de deficiéncia: reconhecimento
que as pessoas com deficiéncia tém necessidades de saude que védo além daquelas especificas
de sua condigéo, por isso, 0 atendimento a essa populacdo ndo pode restringir-se aos servicos
de reabilitacdo, devendo ser assegurado em todos os niveis de complexidade do sistema e
todas as especialidades médicas, incluindo assisténcia a saude sexual e reprodutiva, bucal e
odontoldgica (BRASIL, 2002);

3. Prevencéo de deficiéncias: reconhecendo que 70% dos casos de deficiéncia podem
ser evitados ou atenuados, serdo adotadas medidas de prevencédo, sendo necessario, para isso:
conhecer a prevaléncia de doengas e deficiéncias, e considerar os diferentes contextos
regionais, no que diz respeito a aspectos que determinam a ocorréncia de doencas que podem

levar a deficiéncia, como emprego e renda. As estratégias de prevencdo devem abranger:
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acOes informativas e educativas sobre pré-natal, detecgdo precoce de deficiéncias e habitos
saudaveis; exames para deteccdo de doencas genéticas; servicos de genética clinica;
implementacdo da Politica de Reducdo da Morbimortalidade por Acidentes e Violéncias
(BRASIL, 2002);

4. Ampliacéo e fortalecimento dos mecanismos de informacdo: prevé a criacdo de
procedimentos proprios para a geracdo de informaces sobre deficiéncias e incapacidades na
esfera do SUS, através de constante monitoramento da ocorréncia, prevaléncia, e tendéncias,
para subsidiar a adocdo de estratégias de prevencdo, a organizagdo dos servigos, dos
programas de capacitagdo de recursos humanos etc. (BRASIL, 2002).

5. Organizacdo e funcionamento dos servicos de atencdo a pessoa com de
deficiéncia: As acdes de atencdo a salde das pessoas com deficiéncia devem ocorrer de forma
descentralizada e participativa, tendo conexdo com outras politicas. A¢des e servicos devem
se organizar em pelo menos trés niveis de complexidade: atencdo basica; atencdo ambulatorial
especializada; e atencdo ambulatorial e hospitalar especializadas (BRASIL, 2002).

6. Capacitacdo de recursos humanos: visa a formacao de equipes interdisciplinares,
gue em constante processo de qualificacdo e especializacdo. Os agentes comunitarios e
profissionais das equipes de saude da familia serdo treinados para desenvolver agdes de
“prevengdo, detecgdo precoce, intervengdo especifica e encaminhamento adequado das
pessoas portadoras de deficiéncia” (BRASIL, 2002, s.p.). O atendente pessoal também sera
capacitado, com o intuito de promover a valorizacdo, a autonomia e a individualidade da
pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2002).

O Quadro a seguir mostra todos os estabelecimentos de satide do municipio de Séo
Félix, e, ndo consta nenhum servigo de reabilitacdo cadastrado pelo site do IBGE.

Quadro 4 - Estabelecimentos de satide do municipio de Sao Félix/BA

(Continua)
Nome fantasia Natureza juridica Gestéo Atende SUS

Nucleo de Apoio a Saude da Familia de Séo Félix Administracdo publica Municipal Sim
Unidade de Saude da Familia José Augusto Administracéo publica Municipal Sim
Almeida Alves

Unidade de Saude da Familia Fernando de Almeida Administracdo publica Municipal Sim
Alves

Unidade de Salde da Familia Dr. José Ranulfo dos Administracdo publica Municipal Sim

%5 |nstituto Brasileiro de Geografia e Estatistica.
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(Conclusao)

Reis
Unidade de Saude da Familia Dona Vivi Administracdo publica Municipal Sim
Unidade de Salde da Familia Curvado S Administracdo publica Municipal Sim
Unidade de Satde da Familia Belmiro da Silva Administracdo publica Municipal Sim
Posto de Salde da Localidade do Santo Antonio Administracéo publica Municipal Sim
Posto de Salde Satélite do Bairro 135 Administracdo publica Municipal Sim
Posto de Salude Satélite do Fernando Alves Administragéo publica Municipal Sim
Posto de Salde Satélite do Salva Vidas Administracdo publica Municipal Sim
SAMU 192 Servico de Atendimento Movel de Administracéo publica Municipal Sim
Urgéncia
Academia do Centro Integrado de Promocéo a Administracéo publica Municipal Sim
Saude
Secretaria Municipal de Satde de S&o Félix Administracdo publica Municipal Sim
Central de Regulacdo Municipal de Sdo Félix Administracdo publica Municipal Sim
Centro Especializado Odontolégico Tipo | CEO Administracdo publica Municipal
Hospital Nossa Senhora da Pompeia Entidades sem fins Dupla Sim
lucrativos
Farmacia Basica Municipal de Sdo Félix Bahia Administragéo publica Municipal Sim
Centro de Atencéo Psicossocial de S&o Félix Administracdo publica Municipal Sim
CAF de Séo Félix Administracdo publica Municipal Sim
José Alves dos Santos Pessoas fisicas Municipal Néo

Fonte: BRASIL, (2019c).

Dos estabelecimentos mencionados pelo IBGE, 20 atendem demandas da Atencéo

Bésica a Saude, 03 atendem demandas de Média Complexidade e 01 de Alta Complexidade.

Nos municipios circunvizinhos na maioria das vezes as demandas de média e alta

complexidade sdo encaminhadas para outras cidades, inclusive para S&do Félix por ofertar os

servicos através de convénios e acordos. 2

Existem 06 Unidades de Saude da Familia, nas quais 03 estdo situadas na zona

urbana e 03 na zona rural, 03 postos satélites divididos entre 02 zona urbana e 01 na zona

rural. Todas estas Unidades sdo compostas por dentista, técnica em saude bucal, médico,

enfermeiro, técnico em enfermagem, agentes comunitarios de salde e agente de endemias

espalhados por area, recepcionista e auxiliar em servigos gerais. Ainda existem atendimentos

ZAlém do Hospital Nossa Senhora da Pompeia, 0 municipio mantém pactos e convénios com Feira de Santana e

Salvador.
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de psicologia e nutricionista nas unidades. As agdes de salde voltadas a salde da crianca e
adolescente, sdo acompanhamento do crescimento e desenvolvimento de criancas de 0 a 5
anos, imunizacdo, teste do pezinho, consulta de enfermagem, nutricional e odontoldgica,
acompanhamento para manutencdo do Programa Bolsa Familia.

Na Santa Casa de Misericordia Nossa Senhora da Pompéia sdo realizados
atendimentos de média e alta complexidade, além de realizacdo de exames?’, atendimentos
emergenciais como ambulatorio e especialidades?.

O NASF? é composto por uma equipe® de educador fisico, nutricionista, psicélogo,
terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo e assistente social. No Centro de Especialidades
Odontologicas (CEO) os atendimentos s&o voltados a agdes de cirurgia, proteses, endodontia
e periodontia. Estes servicos sdo ofertados a qualquer pessoa. Estd precisa ter sido
encaminhado por um dentista da USB. No CIPS (Centro Integrado de Promogéo a Salde), séo
desenvolvidas atividades fisicas por um educador fisico a qualquer grupo de pessoas que
queiram, sendo necessario fazer a matricula e possuir um atestado médico que permita as
atividades.

O municipio possui 0 servico de urgéncia e emergéncia através do SAMU. Possui
sede no proprio municipio e atende municipios circunvizinhos quando solicitado tambéem.

A Central de Regulagdo funciona na propria Secretaria Municipal de Satde. Quando
necessario regula o servico de salde para o hospital da cidade, e outros estabelecimentos de
salde em outras cidades. A Farmacia Basica fica localizada no Anexo de Saude Humberto
Augusto Alves proximo as Unidades de Saude José Augusto Alves e José almeida Alves,
conhecidas popularmente como posto do Centro e posto do Salva Vidas.

Para os usuérios frequentar o Centro de Atengdo Psicossocial-CAPS- precisam ser
referenciados da USB. O mesmo possui servico com psicologo, psiquiatra, enfermeiro,

assistente social.

27 Exames laboratoriais, mamografia, tomografia, UTI, ultrassom, eletroencefalograma, eco, eletrocardiograma,
entre outros.

28 Ppediatra, dermatologista, cardiologista, neurologista, neuropediatra, ginecologista, obstetra, mastologista,
endocrinologista, urologista, otorrinolaringologista, entre outros.

29 A equipe do NASF- Nucleo de Apoio a Satde da Familia- fornece apoio especializado as equipes de Sadde da
Familia. Acionadas de acordo com as especificidades de cada atendimento a ser realizado (BRASIL, 2010). Na
pratica, observa-se que além deste apoio especializado, a mesma equipe acaba funcionando como “uma clinica”
ou um “centro de reabilitagdo” no municipio de Sdo Félix.

30 A existéncia desses profissionais sdo da area de reabilitagdo, o que nos permite dizer que ha assisténcia para
pessoas com deficiéncia na Atencdo Bésica. Todavia, até 0 momento ndo podemos afirmar que ha atendimentos
especializados para este grupo.
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2.3 CondicGes de Acesso a Saude da Crianca e Adolescente com Deficiéncia no
Municipio De Sao Félix.

A contribuicdo que um sistema de servicos de salde pode dar a superagdo das
desigualdades sociais em saide implica redistribuicdo da oferta de acGes e servigos,
e na redefinicdo do perfil dessa oferta, de modo a priorizar a atencdo em grupos
sociais cujas condigdes de vida e salde sejam mais precarias, bem como enfatizar
acOes especificas para determinados grupos e pessoas que apresentem riscos
diferenciados de adoecer e morrer por determinados problemas. (TEIXEIRA, 2011,

p.5).

Né&o é facil conviver com uma ou mais limitacGes, principalmente para as pessoas
com deficiéncia que muitas vezes, mesmo tendo seus direitos firmados em diversos
mecanismos legais, sdo vistos como invisiveis perante a sociedade e poder publico tendo seus
direitos violados. Contudo, se bem aplicado, o sistema Unico de salde pode contribuir para
melhor condicdo de vida destas pessoas, principalmente por se tratar de especificidades e
particularidades diferentes.

Como ja mencionado em capitulos anteriores, saude é um direito de todos e dever do
Estado. O SUS tem como principios basicos: universalidade, equidade e integralidade e
assisténcia a satde do individuo (BRASIL, 1990a).

Para Paim (2008), o SUS esta ou “deveria estar” organizado para seguir estas
orientacGes: atendimento integral, gratuito, com énfase nas acdes preventivas e sem prejuizo
das a¢des assistenciais, participacdo da comunidade, descentralizagdo, com direcdo Unica em
cada esfera de governo.” Com essa organizagdo é possivel que sejam seguidos 0s principios e
diretrizes estabelecidos nas leis®.

Os municipios recebem apoio federal e estadual para gerir o SUS, possuindo diversas
atribuicdes, muitas bem complexas em sua gestdo. Devido a esta complexidade, seu carater
administrativo precisa ser priorizado e cumprir 0s principios constitucionais, especialmente na
area dos recursos humanos. A escolha da pessoa que ira administrar tais recursos requer muita
atencdo, responsabilidade e comprometimento, seguindo critérios técnicos e ndo politicos.
Infelizmente, ndo vemos isso acontecer dentro da gestdo publica brasileira. Na maioria das
vezes, as pessoas acabam escolhendo gestores por apadrinhamento politico e ndo por estarem
tecnicamente preparados para gerir 0 que é publico (A GESTAO, 2012 apud LAGO, p.19,
2019).

31 Como a CF/88, nas Leis 8.080/90, 8.142/90, 8.069/90, 13.146/15, Decreto niimero 6.949/ 2009 e entre outros.
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De acordo com Assis e Jesus ([s.d.], p. 2) outro fator importante e decisivo é 0 acesso
aos servicos de salde. Este conceito é bem complexo e abundante, algumas vezes utilizado de
maneira imprecisa, o0 que acometa dificuldade de compreensdo na sua relacdo com o uso de
servicos de salde, principalmente quando falamos neste acesso voltado aos servicos e as
politicas direcionadas para grupos especificos. Para tal, € indispensavel discutirmos sobre

equidade. Equidade em saude € a conduta de:

[...] organizar acbes e servicos de salde distintos e direcionados para grupos
populacionais desiguais socialmente, com forte trago de “discriminagdo positiva
para superar estas desigualdades injustas através da formulagdo e implementagdes de
determinadas a¢des (ASSIS; JESUS, [s.d.], p.6).

Das diversas abordagens, € importante dizer que acesso seria “o grau de ajuste” entre
0s servicos de saude e a comunidade; “acesso é a liberdade de usar servigos de satde”
(ASSIS; JESUS, [s.d.], p. 4).

Segue trés dimensdes que ajudam a entender como acontece este acesso:
disponibilidade, acessibilidade e aceitabilidade do servigo. A disponibilidade configura-se por
todos os servicos estar ao alcance de todos os usuarios, sem exce¢do de nenhum; a
acessibilidade diz respeito ao poder de pagamento do usuario pelos custos diretos e indiretos
em relacdo aos cuidados ofertados; a aceitabilidade do servigo remete ao subjetivo social e
cultural no qual é possivel perceber se o servico é culturalmente seguro. A informagédo possui
papel consideravel nesta dimensdo, pois a partir dela serd possivel transformar acesso em uso
de servigos (ASSIS; JESUS, [s.d.]).
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3 PERCEPCOES DO CUIDADOR DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
DEFICIENCIA ACERCA DAS CONDICOES DE ACESSO AO DIREITO A SAUDE
NO MUNICIPIO DE SAO FELIX.

A pesquisa tem como objetivo geral discutir a salde da crianca e adolescente com
deficiéncia residentes no municipio de Sdo Félix. Apds explanar o tema baseado nos
principais dispositivos legais: politica social e satde (AVILA, 2013); saude (OMS, 2012);
pessoa com deficiéncia (Convencdo Internacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
2006); crianga e adolescente (BRASIL, Estatuto da Crianca e adolescente/1990, 2015);
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia - 2015-CF de 1988; Paim, 2009, 2015; Oliveira, 2017
Pereira 2009, 2014, et al.

Puderam participar da pesquisa mées, pais e ou qualquer pessoa que fosse
responsavel pelas criancas e adolescentes com algum tipo de deficiéncia, seja fisica,
intelectual, mental, sensorial (surdez, cegueira, déficits relacionados ao tato, olfato ou
paladar), ou deficiéncia maltipla que tivessem idade de 0 entre 15 anos.

No artigo 6° da Constituicdo Federal de 1988, séo elencados os direitos coletivos, na
busca por melhores condicdes de vida para qualquer cidaddo. “Sado direitos sociais a
educacéo, a saude, o trabalho, a moradia, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo
a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituigdo”
(BRASIL, 1988).

Para esta pesquisa, ao falarmos em salde, leva-se em consideracdo ndo somente a
parte biologica, de estar ou ndo doente, mais também o bem-estar fisico, mental e social.
Como dito nos capitulos anteriores. E preciso compreender a importancia dos principios
basicos do SUS, e as diretrizes da Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora de
Deficiéncia se estes se aplicam na garantia de direito no acesso a uma saude de qualidade
priorizando a crianca e adolescente por se tratar de um grupo que esta exposto a riscos
diferenciados, principalmente se acompanhado de alguma deficiéncia, pois o preconceito, a
vulnerabilidade e o risco social estdo propicios com maior frequéncia como dito
anteriormente.

E assegurado a crianca e adolescente, por lei e outros meios, todas as oportunidades e
facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social,
em condigdes de liberdade e de dignidade (BRASIL, 1990b). Quanto antes iniciar o
acompanhamento desta crianca ou adolescente com deficiéncia mais chances ela terd de ter
uma vida “normal”, com mais independéncia de acordo com sua limitagdo no presente e

futuro.
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A seguir traremos informagdes que permitira conhecer os sujeitos que participam da
pesquisa e vivencias de criancas e adolescentes com deficiéncia através do olhar/percepc¢éo do

cuidador (a) das mesmas por meio de andlise das entrevistas.

3.1 Conhecendo os Sujeitos da Pesquisa

Esta subdivisdo trara uma analise de quem sdo estas pessoas e a realidade que cada
uma vivencia ao acessar o direito a salde através do olhar do seu cuidador no municipio de
Sdo Félix. Vale salientar que 0 municipio é de pequeno porte e que como qualquer outra
cidade de interior tem as suas limitacGes. Conduto, se tratando em salde é referéncia para
cidades circunvizinhas.

Embasado nos capitulos anteriores, precisamente nos capitulos | e Il assuntos
importantes corroboraram com o estudo, tais como: saude enquanto uma politica social, saude
como direito, reforma sanitaria, histéria do SUS, pessoa com deficiéncia, prioridade da
crianca e adolescente, salde e reabilitacdo da pessoa com deficiéncia, principios da Politica
Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia (PNSPPD,), assim como outros
mecanismos legais , articulagdo a salde da crianca e adolescente com deficiéncia e
estabelecimentos de saude no municipio de Sdo Félix, dados quantitativos do IBGE.

O acesso ao tratamento de maneira integral, correto e de qualidade implica
diretamente na qualidade de vida da pessoa com deficiéncia e sua familia. Tratando-se de
crianca e adolescente, este acesso tem que ser de forma prioritdria de acordo as leis
apresentadas na pesquisa. Pois implica diretamente na qualidade devida da familia e da PcD.

A partir das experiéncias vivenciadas de familias ao percorrer caminhos para
efetivacdo ao acesso do direito a salde de suas criancas e adolescentes com deficiéncia foi
criado um questionario semiestruturado, com 51 perguntas que abrangem: idade, escolaridade,
sexo, profissdo, tipo de deficiéncia que o filho (a) convive, assim como questdes sobre como
acontecem 0 acesso ao direito a salude da crianca e adolescente com deficiéncia nos
estabelecimentos de saude do municipio.

No total participaram da pesquisa 09 pessoas. 07 entrevistadas e 02 acompanhantes,
totalizando no total de oito pessoas do sexo feminino e uma do sexo masculino. Uma delas da
zona rural. Foi deixado claro para os participantes o intuito da pesquisa e que a mesma nao
tinha nada a ver com a prefeitura municipal, Unidade Basica de Saude, Secretaria Municipal

de Saude do municipio ou qualquer outra instituicdo. A transcri¢do das falas sera identificada
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por letras que compdem o alfabeto, e foram escolhidas de forma intencional pela
pesquisadora.

Deste modo, a participante “L” é feminina, casada, 36 anos, ensino médio completo,
técnica em enfermagem, mée de dois filhos. Moram 04 pessoas na casa e recebe até dois
salarios minimos. Tem um filho de 12 anos que tem deficiéncia intelectual desde 01 ano de
idade. O diagnostico levou de 01 a 05 anos de investigacdo. Seu filho pratica atividade fisica.
Ja fez terapia ocupacional, mas hoje nao faz mais. O tratamento médico € realizado pelo SUS
e pelo setor privado realiza alguns exames. Ndo consegue todos os medicamentos pelo SUS,
pois 0os medicamentos controlados que custam mais caros, ela compra e 0os demais pega na
Farméacia Basica. A mesma ficou em duvidas em responder o tipo de deficiéncia que o seu
filho possui, se mdltipla ou intelectual, pois no inicio envolveu também audicdo e fala.
Contudo, depois do tratamento ela disse acreditar ser deficiéncia intelectual, pois envolve
questdes de comportamento. A fala e a audi¢ao foram restabelecidadas.

Atualmente o adolescente encontra-se em tratamento no municipio de Sdo Félix com
0 neuropediatra no hospital da cidade e no LEON (Hospital Octavio Mangabeira em
Salvador- Bahia).

A participante “E”, feminina, solteira, 33 anos, ensino fundamental incompleto,
domeéstica, mée de 4 filhos. Moram 05 pessoas na casa e recebe um salario minimo. Tem uma
filha de 13 anos que tem deficiéncia mental desde que nasceu. Pratica atividade fisica na
escola. Ja fez terapia ocupacional quando menor, mas hoje ndo faz mais, segundo a mae,
porque no municipio ndo tem. O tratamento médico é realizado apenas pelo SUS. Nao
consegue todos os medicamentos pelo SUS. Ela compra um e dois consegue pegar na
Farméacia Bésica. Diz ndo precisar comprar medicamentos de alto custo e o Unico que compra
ndo € muito caro. N&ao teve duvidas em responder o tipo de deficiéncia que a sua filha possui.
Disse que desde pequena percebia algo diferente, pois ndo fazia as coisas normais que as
outras criancas faziam com 2, 3, 4 anos de idade. Contudo, seu diagnostico s6 foi dado ap6s
mudanca para a cidade de S&o Felix.

Atualmente a adolescente encontra-se em tratamento no municipio de Sdo Félix no
CAPS- Centro de Atencdo Psicossocial.

A participante “C” é feminina, casada, 44 anos, ensino médio completo, do lar, mée
de 03 filhos. Moram 05 pessoas na casa, recebe até dois salarios minimos. Tem um filho de
05 anos que tem deficiéncia fisica desde que nasceu. Seu filho realiza fisioterapia no laene,
faz terapia ocupacional no NASF. Faz uso de Ortese para protecdo articular e para realizar

atividade no dia a dia. N&o pratica atividade fisica por conta da sua limitacéo, contudo Ihe foi
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liberado a natagdo. O tratamento médico é realizado pelo SUS. Consegue todos o0s
medicamentos pelo SUS apds ter acionado a justica. Ndo teve davidas em responder o tipo de
deficiéncia que o seu filho possui.

Atualmente a crianca encontra-se em tratamento no municipio de S&o Félix no
NASF, na clinica Adventista em Cachoeira e na Rede Sarah em Salvador.

A participante “I” ¢ feminina, casada, 67 anos, ensino fundamental completo,
censora, hoje do lar. Dedica-se a cuidar da neta desde que nasceu, pois a mde (filha da
entrevistada) morreu ao da a luz a crianca. Moram 06 pessoas na casa, a renda familiar é de
um salario minimo. Sua neta, criada como filha, tem 15 anos de idade. Tem deficiéncia
multipla: fisica, mental, sensorial (ndo fala, tem articulacdo atrofiada). Ela participou da
pesquisa acompanhada dos seus esposos, 68 anos, que € quem ajuda na criacdo da
adolescente. O mesmo contribuiu com os relatos. O tratamento médico era realizado pelo SUS
e no préprio municipio que reside. Conseguia alguns medicamentos pelo SUS, contudo
algumas vezes ndo, portanto preferiu ficar comprando. N&o teve davidas em responder o tipo
de deficiéncia que “a sua filha” possui, pois a mesma ja nasceu com a deficiéncia.

Atualmente a adolescente ndo se encontra em tratamento, pois a mesma recebeu alta
devido o quadro ter estagnado e “nédo ter muito o que fazer”. Mas possui acompanhamento via
Unidade Baésica de Salde. Caso precise, avisa a Agente Comunitaria de Salde que
dependendo do que esteja sentindo, leva a médica, a enfermeira ou a dentista até a residéncia
para visita domiciliar.

A participante “CP” é feminina, solteira, 26 anos, ensino médio completo, autbnoma,
é tia e responsavel pela adolescente. Moram 08 pessoas na casa, recebe até um salério
minimo. Sua sobrinha de 12 anos tem deficiéncia mental. A deficiéncia foi adquirida. Diz ndo
lembrar exatamente a idade que comegou, mas 0s sintomas apareceram guando a crianca ja
estava na escola, entre 3 a 5 anos. O tratamento médico é realizado pelo SUS. N&o consegue
todos os medicamentos pelo SUS. A participante respondeu ao questionario com sua irméa que
contribuiu com os relatos.

Atualmente a adolescente encontra-se em tratamento no CAPS, no municipio de Séo
Félix.

A participante “AC”, feminina, divorciada, 48 anos, ensino superior incompleto,
servidora publica federal, mae de 01 filho de 13 anos que tem deficiéncia intelectual desde
gue nasceu. Descobriu quando ele tinha menos de um ano.

Moram 03 pessoas na casa, recebe de 02 a 04 salarios minimos. A mesma questionou

0 motivo pelo qual ndo havia uma outra opcdo de salario menor da que ela escolheu, mas
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preferiu colocar esta opgdo mesmo depois de ser orientada a criar uma outa em que ela se
enquadrava. Brincou dizendo que “dinheiro a gente ndo nivela pelo maior”. Seu filho pratica
atividade fisica: pilates em uma clinica particular. Ja fez terapia ocupacional quando menor,
mas hoje ndo faz mais.

O tratamento médico € realizado pelo SUS e plano de saude privado. H& muitos anos
ndo faz uso de medicamentos e quando fazia, comprava, pois a “farmécia basica ainda nédo
fornecia”.

Né&o teve davidas em responder o tipo de deficiéncia que o seu filho possui. Com
menos de um ano de idade o neuropediatra da cidade de Sao Félix deu o diagnoéstico, contudo
o diagnéstico foi fechado aos 4 anos de idade com outro neuropediatra na cidade de Salvador.

Atualmente o adolescente encontra-se em tratamento no municipio de Sdo Félix no
NASF com a fonoaudiologa, vai ao psiquiatra infantil duas vezes por ano em Salvador, ao
nutricionista uma vez ao més na unidade de salde.

A participante “AA” ¢ feminina, solteira, 26 anos, ensino médio incompleto,
doméstica. Moram 03 pessoas na casa, recebe um salario minimo. Seu filho tem 02 anos e
possui deficiéncia sensorial multipla: surdo e mudo. A crianca ja nasceu com a deficiéncia,
contudo descobriram mais a diante depois que perceberam dificuldades, agressdo em seu
comportamento e iniciou-se a investigacdo. O tratamento meédico é realizado pelo SUS. Néo
consegue 0s medicamentos utilizados pelo SUS. A participante respondeu ao questionario
com sua prima que acabou contribuindo com os relatos.

Atualmente a crianca encontra-se em tratamento no NASF, no municipio de Sao
Félix e no Hospital Irmd Dulce com uma equipe multiprofissional, em Salvador e usa

aparelho auditivo.

3.2 Analise das Entrevistas

Esta pesquisa tem carater qualitativo, sendo realizado 07 entrevistas que na sua
maioria predominou o sexo feminino. Mée, tia, avo, ou seja, ndo had um Unico padrdo para
estas familias, a Unica relagdo em comum é ter uma crian¢a ou adolescente com deficiéncia na
composicao familiar.

Como ja mencionado, assim como quaisquer outros grupos, criangas e adolescentes
podem ter algum tipo de deficiéncia e por consequéncia apresentarem necessidades

especificas de salde. O acesso ao tratamento de salde se ocorrer de maneira integral,
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universal e com equidade possibilitard ao individuo melhor qualidade de vida com chances de

reduzir riscos e vulnerabilidades.

De acordo com Gil (2007, p. 17), pesquisa tem como definicao o:

[...] procedimento racional e sistematico que tem como objetivo proporcionar
respostas aos problemas que sdo propostos. A pesquisa desenvolve-se por um
processo constituido de varias fases, desde a formulacdo do problema até a
apresentacdo e discussdo dos resultados.

Ou seja, um procedimento racional e sistematico que tem como objetivo

proporcionar respostas. A pesquisa ndo se constrdi do nada, para isto a todo um trabalho que

envolve uma sistematizacdo desenvolvida por meio de fases que perpassam desde a questdo

principal que norteia o problema até ao seu resultado final. E preciso uma busca por

determinada resposta para surgir uma pesquisa. E preciso uma inquietacio, uma duvida,

interesse por um objeto de estudo.

A pesquisa qualitativa ndo se preocupa com representatividade numérica, mas, sim,
com o aprofundamento da compreensdo de um grupo social, de uma organizacéo,
etc. Os pesquisadores que adotam a abordagem qualitativa opGe-se ao pressuposto
que defende um modelo Unico de pesquisa para todas as ciéncias, ja que as ciéncias
sociais tém sua especificidade, o que pressupde uma metodologia prépria
(UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL, 2009, p.32).

Como mencionado, a pesquisa teve como questdo de investigacdo saber como esta

articulada a saude da crianca e adolescente com deficiéncia no municipio de Sdo Félix e como

objetivo geral discutir estd saude. Para isso foi preciso tracar um perfil dos participantes para

conhece-los melhor. Ressalta-se que foram reproduzidas as falas mais importantes e algumas

tiveram repeticdes por se tratar de respostas afins comuns e com a mesma linha de raciocinio.

Segue resumo do perfil destes participantes da pesquisa:

Quadro 5 - Perfil das usuérias entrevistadas
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(Conclusdo)

Ensino 1 salario Domést
E 33 | F Solteira fundamental . BPC . 04
. minimo ica
incompleto
Ensino 2 salarios BPC+ Nao
C 44 | F Casada Médio P identificad | Do Lar 03
minimos
Completo 0
Ensino 1 salario
I 67 | F Casada Fundamental P BPC Do Lar | Filha-neta
minimo
Incompleto
Ensino 1 salario 0
CP 26 | F Solteira Médio .. BPC Do Lar .
minimo (Sobrinha)
Completo
) . Ensino Entre2a4 . Tecnica
Divorciad . - Servidora em
AC 48 | F Superior salarios - 01
a L. Publica Enferm
Incompleto minimos
agem
Ensino 1 salario Domést
AA 26 | F Solteira Médio . BPC . 02
minimo ica
Incompleto

Fonte: A autora, (2019)3?

Foram analisados aspectos como idade, sexo, estado civil, escolaridade, renda,
profissdo, quantidade de filhos. Foi possivel observar que a maioria dos cuidadores
responsaveis pela crianga e ou adolescente sdo do sexo feminino. Dentre os entrevistados
participou apenas um do sexo masculino ainda assim como acompanhante.

A participante AC foi a Gnica que chegou ao ensino superior, porém ndo conseguiu
concluir e é a Unica com maior renda mensal por ser funcionaria publica federal, por esta
raz&o ndo recebe o BPC. Seis participantes sdo beneficiarias do Programa BPC®, Duas delas
possuem ensino fundamental incompleto, um ensino médio completo, um ensino médio com
0 técnico, e duas ensino médio incompleto.

Podemos perceber que das sete mulheres, cinco nédo trabalham, e se consideraram
“do lar” ou “domestica”, ou seja, ttm como renda exclusivamente o BPC ressaltou a
dificuldade que é sobreviver apenas com este dinheiro. Exceto a participante “C” que
declarou possuir duas rendas mesmo n&o trabalhando.

Fica claro nas falas a seguir a importancia que o neuropediatra do hospital e a
assistente social teve no processo de conscientizacdo desses responsaveis em relacdo ao

direito ao Beneficio de Prestacdo Continuada quando questionados como ficaram sabendo:

32 Construida a partir dos relatos das participantes.
33 Beneficio de Prestagdo Continuada, maiores informagdes Disponivel em: <http://mds.gov.br/acesso-a-
informacao/mds-pra-voce/carta-de-servicos/usuario/assistencia-social/bpc>. Acesso em:10/05/2019.
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Ele tem. Aquele BPC. A assistente social da Secretaria de Assisténcia Social daqui
no municipio e o neuropediatra do municipio na época que falou. [...] pegou os
exames dele e o préprio médico e assistente social do INSS foi eles que deram os
laudos. Mas até entdo eu ndo sabia. Eu vim saber que ja tinha direito desde quando
tinha 1 ano de idade, mas eu nunca corri atrds. Nunca. SO depois e este dinheiro é
usado apenas com ele, com gastos dele (L).

Sim. Soube através do neuropediatra que me deu um relatério e disse que eu tinha
direito. Que ela era para ta recebendo esse beneficio ha tempo. Mas como? eu disse
a ele que ndo sabia, ai ele foi e me deu o relatério. Cyntia foi e fez também. Juntou
esses grupo todo, assistente social. Doutor Solon deu relatério a todas as criangas
daqui de S&o Félix que tinha deficiéncia, que tinha por obrigacédo ter o beneficio, e
disse que era pra procurar a assistente social do municipio (E).

Sim. Ele tem sim. Soube através da Assistente Social. O povo fala “ah mais recebe
dinheiro. Recebe um saldrio. Mas que dinheiro viu!? Gasto tudo com ele [...]
remédio, mercado, transporte pra levar ele para escola que colocaram o meu filho
pra estudar longe daqui (AA).

Apenas a participante “E” encontrou dificuldades em efetivar este direito:

Ela nfo é aposentada por aqui. E sim por Muritiba, que aqui fui ao INSS e ele disse
que ela ndo tinha deficiéncia. Que ndo tinha direito. Ai ele mandou a carta pro
médico que mandou o relatério dizendo que era louco, que a menina ia crescer
trabalhar e ficar boa. No caso ele era o psiquiatra né do INSS. Ele s6 ndo atende na
rede publica, mas é psiquiatra de la, e falou: “entregue a ele”. Ai entreguei a dr
Solon (E).

A participante C afirmou que: “Sempre soube que pessoas com algum tipo de
deficiéncia tém este direito. N&o sdo todas e qualquer tipo de deficiéncia.” A participante AC
foi enfatica ao dizer que seu filho ndo tem direito a beneficio algum.

Néo ¢ facil descobrir que um filho (a) possui uma deficiéncia. Ao ser acometido por
uma noticia dessas, a familia passa por todo um processo de adaptacdo. Muitas vezes doloroso
porgque meche com o psicolégico da pessoa, muda a vida do individuo completamente.

Todas as entrevistadas declararam nao ter tido nenhum tipo de acompanhamento com
profissionais para compreender este processo®, exceto a participante AC que declarou que
sua mae precisou. Todas as participantes afirmaram que cuidar do seu filho (a) com
deficiéncia interferiu e/ou interfere de algum modo em suas vidas. Principalmente no quesito
trabalho:

[...] No inicio eu tive que parar de trabalhar, parar tudo para cuidar dele. [...] Entdo a
dificuldade pra mim sé foi essa: tive que largar o trabalho, largar tudo pra cuidar

34 A uma critica a ser feita para esta pergunta, pois a pesquisadora entende depois da escuta dos daudios que a
pergunta foi feita de maneira vaga podendo ter sido compreendida como se o individuo ou algum familiar tivesse
ficado doente.
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dele. Mas depois eu retornei a minha vida, voltei a trabalhar depois de muitas
terapias (L).

E, exatamente. Porque eu mesma gostaria de trabalhar entendeu? Mas n&o posso.
Porque também eu ndo tenho um lugar assim pra deixar ela. [...]Também eu nao
posso trabalhar, porque tenho que ficar com ela. De jeito nenhum. Além dela tenho
mais trés agora. Essa renda (BPC) é que segura a casa. Porque eu ndo posso
trabalhar. Eu tenho que sustentar ela e os outros irmé&os e eu (E).

Ja interferiu no trabalho. Tive que abrir mao do mesmo para cuidar do meu filho.
Para ir as consultas, as terapias, as viagens. Ndo me arrependo. Hoje tenho mais
tempo para ele. Para cuidar dele (C).

Aqui seria até hipdcrita dizer que nao interfere, que ndo mudou né! Sim. Tudo. Teve
que mudar tudo. Adequacfes gerais: casa, laser, vida sexual, pessoal. Muda tudo!
Muda tudo! Colocar logo tudo porque se eu vou ficar aqui escrevendo (risos) (AC)

Enquanto cuidadoras de uma crianga e/ou adolescente com deficiéncia destacaram as
principais dificuldades vivenciadas por elas. A participante “AA” disse que sua maior
dificuldade foi no ambiente escolar, para matricular seu filho. Ja a “C” abordou que a sua
maior dificuldade ¢ a efetivacdo na garantia dos direitos. As outras, em suas falas destacaram
as criticas pela sociedade, adaptacGes no ambiente em que vive, dificuldade da criangca no

processo de aprendizagem, falta de atividades complementares terapéuticas e atividades para

incluséo.

E mais social. Essas dificuldades sdo mais sociais. Agora dificuldade pra mim eu
ndo encontro porque eu busco o melhor pra ele. [...]. [...] enquanto a isto eu nao
aceito que ninguém fale dele, mas enquanto a outras mées, [...]Jessas maes enfrentam
vérias dificuldades para realizar um atendimento, tratamento para os seus filhos.
N&o sabe nem como cuidar, no sabe nem como lhe da com uma situagio dessa. E
complicado demais. (L).

Dentro da minha casa eu encontro dificuldade assim porque eu ndo tenho condigdes
de fazer um lugar adequado pra da um banho nela né? Quarto pequeno precisa de
espaco pra ela. A casa é pequena [...]. A dificuldade que tenho com ela é s isso,
porque eu ndo tenho lugar adequado dentro da minha casa pra cuidar dela. Cuido. Eu
cuido de uma maneira que eu posso, porque deixar de cuidar dela que eu ndo posso
né? De qualquer dificuldade eu tenho que ajudar, com todo sacrificio tenho que
fazer (1).

Falta de algumas atividades terapéuticas como por exemplo TO, trabalhos para
adolescentes e adultos, orientacdo sexual, profissionais especialistas, orientador
fisico, atividades para a inclusdo a vida profissional, musicoterapia. (AC).
Em relacdo a deficiéncia que o filho (a) convive nenhuma teve davidas em
responder o tipo (fisica, mental, sensorial, intelectual, multipla. A participante “C” foi bem
direta em sua afirmagdo “ele nasceu com a deficiéncia fisica. Ele tem os tratamentos

adequados. Desde que ele nasceu procurei me inteirar sobre o assunto”. A participante.



58

“AC” disse Intelectual. Apenas a participante “L” que no inicio mostrou-se em duavida se

multipla ou ndo, pois no decorrer da entrevista falou-se de outras possiveis investigacfes de

diagnostico, mas afirmou ser intelectual por questées comportamentais.

[...] Eu acredito que a dele seja mais intelectual. Como envolveu muito a questo da
audicédo, fez muito fono, mais s6. Mas eu acredito que a dele seja mais intelectual
porque é mais do comportamento dele. entendeu? (L).

Mental. Quando na verdade eu descobrir, quer dizer, ela j& nasceu com essa
deficiéncia entendeu? Mas quando eu descobri mesmo, foi quando eu vim embora

pra aqui. [...] (E).

Ela teve derrame cerebral né!? Nasceu deficiente. Nao fala, ndo anda. S6 ouve e
enxergar. Nasceu assim. A gente ndo pressentiu molinha ne? De um més, dois
meses..., mas de trés meses em diante eu me peguei sentindo uma diferenca nela
porque a gente que cuida sabe né!? [...]. Foi ai que levei ela pro médico...o médico
disse que ela tinha nascido assim [...] (I).

Surdo e mudo. Nasceu assim, s6 que no inicio a gente ndo sabia. Era muito dificil
Ihe da com ele, era muito agitado. Com o tempo, a gente chamava ele e ele nao
ouvia, chorava, era teimoso. Ai 0 médico passou para Salvador. La fez o exame do
ouvido e descobriu (AA).

Deficiéncia mental. Ela era boa, normal. Ficou assim do nada. Primeiro na escola
comecou a ndo fazer nada. Ficava parada do nada. Depois comecou a ter medo das
coisas, de ficar vendo coisas, da crise. A gente ficou sem entender o porqué daquilo
tudo. A levou pro Neuropediatra, fez exame e deu problema (P).

Quadro 6 - Filhos

- Quantidade | Filho com Condicao Tipo de
Participante de Filhos | Deficiéncia Sexo | ldade ao EC?A Defigiéncia
Intelectual com
L 02 01 M 12 | Adolescente TDH
E 01 01 F 13 | Adolescente Mental
C 03 01 M 05 Crianga Fisica
Mdltipla-
Fisica
I 06 01 (neta) F 15 | Adolescente Mental
Sensorial (Nao
fala)
01
CP 0 (Sobrinha)_ F Mental
AC 01 01 M 13 | Adolescente | Intelectual/autismo
Multipla-
AA 02 01 M 02 Crianga Sensorial (Surdo e
Mudo

Fonte: A autora, (2019).%

3 Construida a partir dos relatos das participantes
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Nos capitulos anteriores, vimos que para o Estatuto da Crianca e Adolescente, séo
consideradas criancas aguelas menores de 12 anos e adolescentes de 12 entre 18 anos. A partir
do quadro 4 a pesquisa tem a participacdo de duas criancas e cinco adolescentes. Destas,
quatro séo do sexo masculino e trés do sexo feminino. A crianga mais nova tem 2 anos, “AA”,
e tem deficiéncia multipla sensorial- surdo e mudo. A adolescente com maior idade tem 15
anos, “I”, ela tem deficiéncia maltipla, e de todos é a que mais tem a sua condi¢do de vida
comprometida devido ao tipo de deficiéncia que a mesma possui. E possivel observar na fala
da sua cuidadora que ela e o0 esposo estdo aguardando “o chamado de Deus” para a
adolescente.

Quando questionadas se existia alguma ddvida sobre o tratamento ofertado e sobre a

deficiéncia respondida a cima, a maioria respondeu que ndo tinha.

I “Ela nasceu assim. Ele disse que ela era assim. Esperando s6 em Deus né? Porque s6 Deus
pode fazer milagre. Nada é impossivel pra Deus. Ta viva. Eu s6 t6 esperando s6 em Deus.”
Ja a participante “CP” e “E” foram as unicas que afirmaram que tem duvidas sobre a

deficiéncia da sua filha:

Rapaz, diavida eu tenho. Assim, é que eu queria que fosse um tratamento melhor,
mas no momento ndo tem, eu tenho que ficar naquilo mesmo né? [...]. N&o entendo
o tipo de deficiéncia dela direito. Até hoje ninguém nunca me explicou porque tem
essa deficiéncia. Nenhum médico nunca me explicou. Mas também eu nunca tive
essa curiosidade de perguntar a ele porque ela teve essa doenca.” (E).

Duvidas? Tenho. Sei la. Sobre os remédios mesmo que se toma. Esses remédios nao
tem uma melhora né? Toma, toma e toma e nada. Fica sempre na mesma coisa. Nao
diminui, s6 faz aumentar é. Porque se ela era normal antes de aparecer, a gente
queria entender. Meu pai e minha mée sentiram muito om isso tudo. Hoje eles ja
aceitam (CP).

Vimos no capitulo I, que o direito a saude tem toda uma construcdo historica, social
e politica. Existe um trajeto vivenciado até aqui que envolveu varios atores politicos e
movimentos sociais que nos assegurou apos a Constituicdo de 1988, possuir como direito a
salide para todas as pessoas que vivem no Brasil. Como toda politica social, as politicas de
salide sdo criadas a partir do plural, ou seja, embasadas na realidade e necessidades que cada
individuo ou grupo necessita. A partir desta analise, vamos perceber de que forma acontece o

acesso ao tratamento de salde dessas criangas na cidade de Sao Félix.
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Quadro 7 - Forma de tratamento dos participantes

Realiza o Realiza o
® Realiza o | tratamento | tratamento, Recebe
= Recebe .
S | tratamento, | exames, exames e . medicamentos
o medicamentos ,
S exames, consultas consultas , através de
= ) , através do .
= consultas | atravésdo | através de SUS meios
Q pelo SUS Plano de meios privados
saude privados
L X X X X
E X X X
C X X
| X X
CP X X X
AC X X X Néo faz uso Néo faz uso
AA X X X

Fonte: A autora, (2019)%.

Todos os usuarios realizam tratamento, exames e/ou consultas pelo Sistema Unico de
Salde. Apenas a participante AC que além do SUS utiliza o Plano de Saude e meios privados
para custear esses procedimentos. A participantes “L” realiza o tratamento também  por
meios privados, quando necessario para evitar filas e espera. As vezes, com sacrificio a
participante “CP” também paga consultas.

A participante “AC” é a Unica em que seu filho ndo faz mais uso de remédios e
quando usava, a muitos anos atras, ele ainda ndo era disponibilizado na farmacia bésica do
municipio, pegava em Salvador. O restante, todos fazem uso de medicamentos, todavia a
participante “C” ¢ a unica que consegue toda medicagdo exclusivamente pelo SUS, pois teve
que acionar a justica para adquirir este direito. “I” compra todos os medicamentos do seu filho
por ndo achar todas vezes que necessita através do SUS. Os demais mantém uma parte pelo

SUS e a outra parte compram como evidenciam as falas.

N&o consigo ter acesso a todos os medicamentos do meu filho pelo SUS. Néo é facil
encontrar o medicamento dele. Tinha, mas geralmente nunca encontrava. Ele
precisava de trés medicagdes especificas, so geralmente encontrava uma. As outras
duas ndo. Os controlados eu compro. [...] (L).

Né&o consigo todos. Compro um e dois pego na farmécia basica. Rapaz, até agora no
momento que to necessitando ndo acho dificil ndo. Toda vez que eu vou, eles tem os
que pego la. Quando ndo tem, eles sempre ddo providéncia e consegue pra mim.

3 Construida a partir dos relatos das participantes
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N&o vou mentir, ndo to com dificuldade de achar ndo. No momento até agora ndo

(E).

Todas as participantes da pesquisa prosseguem com seu filho (a) em tratamento,
acompanhamento médico e com algum tipo de terapia. A excecdo de | que apenas recebe
visita do agente comunitério de saude, médico, dentista e enfermeira da USB quando
solicitado. Relatou que pela deficiéncia mental, por ndo andar, ndo falar, viver em cima de
uma cama, ter o corpo atrofiado, ndo faz acompanhamento continuo e nenhum tipo de
tratamento ou terapia, “recebeu alta dos médicos por ndo ter mais nada a fazer”.

Ao longo do tempo, e até chegar ao diagnostico, estas criancas e adolescentes
precisam passar por alguns profissionais até chegar ao tratamento correto. Ha tratamentos que
permanecem com determinado profissional, outros sdo incluidos, modificados ou até mesmo
sessado. A casos que a ida com frequéncia reduz. Isto tudo depende da precocidade com que
se inicia a descoberta e o tratamento.

O momento de fechar um diagnostico e passar para 0s pais se torna uma situagdo
bastante dificil para a equipe médica. A mesma precisa esta preparada para passar esta
situacdo. Desde entdo o vinculo entre familiares, profissional e paciente passa ser fator
decisivo para o percurso do tratamento. Este relacionamento é construido por meio do
estabelecimento de vinculo, o que agrega as partes envolvidas no processo. Na area da saude,
este trabalho de vinculos exige proximidade e clareza, de modo que o sofrimento alheio
desperte uma sensibilidade (BAZON; CAMPANELLI; BLASCOVI-ASSIS, 2004).

Segue lista de profissionais que os usuarios mantiveram ou mantém algum tipo de

vinculo e com os locais onde eles realizam o acompanhamento médico atualmente.

Quadro 8 - Profissionais que tiveram e/ou mantém contato

Assistente Social Fisioterapeuta | Pneumologista
Fonoaudidlogo Psiquiatra Alergologista
Neuropediatra Psicologa Meédico clinico

Psiquiatra infantil Ortopedista Enfermeiro

Terapia Ocupacional | Nutricionista Dentista

Fonte: A autora, (2019).%"

37 Construida a partir dos relatos das participantes
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o Ja precisou
+— N (@) .
c S £ < " acionar a
@ 2 x o - @ S 5 O
g g = g £ S g justica para
] B §888 Sa o obter
= =2 2 EEST 5 L = tratamento ou
< o o ® £ N r} receber
[ NI = — o .
o NS €= 3 = 8 medicamentos
S S © = ou algum
x o S
direito
Séo Félix- Hospital
Nossa Senr,\p ra da Neuropediatra,
Pompeéia Fonoaudi6loga
L Sim Salvador- Sim > Né&o
i o Pneumologista
Hospital Octavio Aleroologista
Mangabeira golog
(LEON)-
E Sim Sdo Félix- CAPS Néo Psiquiatra Né&o
Neuropediatra
Fonoaudidloga,
Sao Félix-NASF, Terapia
C sim Cachoelra-_Cllnlca sim chpe,lcmnal sim
Adventista, Psicéloga,
Salvador-Rede Sarah Fisioterapeuta
Natacao
Reabilitacdo
Né&o se
encontra | Unidade de Saude da Médico clinico
em Familia quando Enfermeira
I tratamento mantém visita Né&o Dentista Né&o
, apenas domiciliar ou Agente
acompanh quando acionada. Comunitario
amento
Sao Félix- Nasf .
_ “Salvador” F_on(_)audl_ologa_
AC Sim . . Né&o Psiquiatra infantil Né&o
Unidade de Saude da P
o Nutricionista
Familia
Sao Félix- NASF e Fonoaudidloga
AA Sim Salvador- Hospital Sim Psicélogo Quase
Irma Dulce Reabilitacdo
CpP Sim CAPS Néo Psiquiatra Néo

Fonte: A autora, (2019%).

% O atendimento é realizado no hospital da cidade. Ou seja, além do Nasf ,0 servico também é ofertado no

hospital.

39 Construida a partir dos relatos das participantes
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Unicamente “E” conta ndo conhecer os direitos da PcD. O restante falou que

conhecem os direitos ou alguns e citaram como ficaram sabendo sobre os mesmos.

Claro. Hoje tenho, e ainda ajudo a outras mdes a correr atras. Estudando as
deficiéncias dele. Que ele ndo poderia caminhar sozinho e que ele precisava de uma
ajuda a mais porque os gastos dele sdo muitos: gastos com medicamentos,
principalmente. Com tratamento que as vezes ndo acha pelo SUS. [...] eu lutei,
estudei artigo por artigo minuciosamente, busquei por tudo, livro, internet que vocé
imaginar para poder correr atras (L).

Ah sim! Eu sempre soube que pessoas com deficiéncia tinha direitos a vérias coisas.
E depois do meu filho entdo a gente pesquisa mais e mais. Soube através da midia,
trabalho e quando meu filho nasceu procurei me inteirar do assunto (C)

Sim. N&o tem como eu néo ficar sabendo. Sei e soube através da midia, de mée para
mae, jornais e outras fontes. L4 em Salvador mesmo eles sempre falam. Desde que
ele comegou la. Aqui também fala no Nasf. Aqui no Nasf sempre tem reuni6es com
0s pais, encontros [...] apesar de eu nunca ter participado aqui, mas sei que tem e
eles sempre falam (AC).

Sei de alguns. Os que o povo fala eu até sei. L4 em Salvador eles sempre fala com as
mées sobre direitos que a crianca tem. Desde que ele comecou la eles fala. Aqui
também fala no Nasf. E bom né porque ai a gente sabe e corre atrés (AA).

Eu ndo. S6 o direito que eu tenho. Que eu sei é este, como é o nome? O beneficio
que ela recebe [...]. Que ninguém me fala nada. (E).

“AA” descreve que quase precisou acionar a justica para assegurar o direito a
matricula escolar do seu filho “Quase. Os povo mandou eu procurar por causa da escola, mas

eu ndo quis. Mas deu vontade”. Ja “C” acionou a justi¢a para obter medicamento e outros:

Sim. Como uma das sequelas da deficiéncia do meu filho, ele tem bexiga e intestino
neurogénico e por isto faz cateterismo vesical de 4 em 4 horas. Logo, necessita de:
sonda, lidocaina, fraldas e medicamentos” (C).

Ele estuda em escola publica. Ai, ai' Nem gosto de falar disso. Pode colocar o meu
nome e 0 do meu filho (tom de revolta). Pode colocar ai. Ele esta estudando em uma
escola longe, muito longe porque a escola perto de casa ndo aceitou o meu filho.
Todo dia uma desculpa. Os pais dos meninos...hum...disseram que se meu filho
entrasse na escola tirava os filhos deles de 1a. Ele é retado? E. Mas isso ndo da o
direito de fazerem isso com ele. Tenho que pagar carro para ele ir para o 135 porque
é longe (AA).

“I” nunca estudou. “CP” parou de estudar devido a queixa dos professores. “L” e “C”
estudam em escola particular. “AC” apo6s passar por duas escolas particulares durante a
infancia, hoje estuda na APAE por escolha da mée. “E” afirmou néo ter tido problemas em

matricular a sua filha, mas teve que fazer algumas adaptacdes devido sua medicagédo
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N&o encontrei dificuldade para matricular ela. Achei dificuldade porque ela toma
medicagdo. Ai passou pra de tarde. [...]. Em relacdo ao colégio, estuda num colégio
que nado é adequado, entendeu? Eu sei que tem que estudar com outras pessoas, mas
sO que ali ndo vai ficar boa nunca gente. Tem que ficar com as pessoas que é
especiais igual a ela, entendeu? [...]. Todo dia eu recebo queixa. Que ela ta fazendo
isso, fazendo aquilo, que ndo fica quieta no colégio. Mas se eu tirar do colégio elas
diz que ndo pode, tem que deixar no colégio. E porque ndo tem um colégio especial
pra colocar as crianca deficiente? (E).

Parou. Ano vou colocar de novo, (risos). Ela ndo estuda mais. Ela ia menina.
Chegava la ela ficava agarrando os meninos, as professoras, ai eles mandava deixar
um dia em casa. Cansei. Todo dia eu ia e eles mandavam ir pra casa, [...]. Pra
matricular ndo teve nenhum problema. Eles também ndo mandou eu levar, mas
cansei, todo dia era a mesma coisa (CP).

E perceptivel que todas as criancas e adolescentes que participaram da pesquisa
mantém tratamento e/ou acompanhamento com algum especialista no préprio municipio de
Séo Félix, seja no NASF, CAPS, USB ou Hospital Nossa Senhora da Pompeia. Trés delas ndo
fazem uso do TFD devido as consultas e terapias serem proximos a casa. Trés utilizam o TFD
por manterem vinculos em hospitais em Salvador. Um deles, mesmo tendo consulta em
Salvador ndo precisa acionar o servi¢co. A equipe da Unidade Basica de Saude vai até a
residéncia de | para prestar assisténcia, porém a interacdo social € comprometida uma vez que
a mesma nao sai de casa e ndo conhece outras pessoas.

Todas as participantes afirmaram que conseguem as marcagdes com facilidade, que
apenas se direcionam ao local de atendimento e previamente agendam. Salvo as participantes
“E” que disse: “com facilidade as vezes. Facilidade, facilidade nédo fia. Tem que correr atras.
E como o nome da fala? A fono, psiquiatra sim. E terapia ocupacional*® que era pra ir, mas
aqui ndo tem. Era pra sempre ir” e a participante AC falou que “esta questdo de facilidade é
muito relativo, pois ele apenas utiliza a fono e a nutricionista pelo SUS, “para marcar fono e
nutricionista ndo tenho problemas. Psicdlogo que ele esta em uma lista de espera. Também

um psicélogo “'sé pra tanta demanda”.

Aqui no municipio existe por marcagdo da assisténcia basica. No posto. E pra fora as
vezes é na unidade mesmo, outras a secretaria de salide que marca e vamos com o
transporte do TFD. J& usei mais vezes o TFD, agora ndo muito. [...] (L).

Aqui em So Félix, no Nasf, tem que ter requisicio e marca 4 mesmo. E sé agendar
com antecedéncia. No Hospital Sarah a primeira vez fiz um cadastro pela internet.
[...]- No laene tem o cadastro que a gente vai pessoalmente ou via telefone, cadastra
e aguarda a ser chamado. Precisa de requisi¢do. A fisioterapia é feito duas vezes na
semana (C).

40 No municipio existe terapia ocupacional, mas segundo a mée, nio sabia. Parece que a crianca recebeu alta,
mas para a responsavel as terapias teriam que ser constantes.

41 Ha um més a equipe de salde recebeu mais dois psicologos. Até esta entrevista apenas um atendia toda
populacéo.
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Infelizmente, este quesito de marcar com facilidade as consultas, terapias e alguns
exames em especifico nem sempre € a realidade de todos 0s municipes. Sabe-se que a procura
é muita para pouca oferta, principalmente quando se ha cotas*? para cumprir e dividir entre as
seis unidades de salde existentes -03 na zona rural e 03 na zona urbana. Existe a lista de
espera que ao surgir a vaga, a familia é avisada por telefone ou através do agente comunitario

de saude.

Hum...rapaz os exames que passa as vezes faz pelo SUS, demora mas faz. Ja
precisou ir pra salvador, esqueci 0 nome do lugar meu Deus, quando ndo achou aqui.
Isso foi até no inicio. Eles aqui me davam o transporte. Chegava la me colocava na
porta do hospital. O resto era tudo comigo, eu que tinha de resolver, gastar. A
consulta era marcada pelo SUS, pela secretaria (E).

Os exames se for laboratério, raio-x, eletrocardiograma funcionam como demanda
aberta, sempre tem vagas. Mas se for outro tipo como encefalograma ou especialidades como
por exemplo o neuropediatra, fica no aguardo. Isso prejudica no tratamento de algumas
criancgas, pois muitas dependem de relatérios, receitas e da propria consulta. A casos que 0
usuério demora um, dois meses ou até mais para conseguir agendar o retorno. A procura pelo
especialista no municipio é grande pelo fato de ser considerado um bom profissional e o Unico
da regido que atende pelo Sus.

As unidades de saudes criam estratégias para pelo menos 0s usuérios ndo ficarem
sem o0 medicamento. A médica clinica renova a receita até chegar o dia da consulta. Isto é um
dado preocupante pois pode impactar diretamente na qualidade de vida da pessoa e até mesmo
em um possivel diagnostico ou evolucdo. Nenhuma sofreu discrimina¢do ou preconceito
dentro dos estabelecimentos de saude de profissionais. Algumas notaram olhares “estranhos”
de outros Usuarios.

Estabelecimentos de salde no municipio que mantem ou manteve vinculo

Quadro 10 - Estabelecimentos de satde no municipio que frequentam

(Continua)
(<] N C
= U C Academi S
c cademia
8 B E AIA M| SAMU Central Hospital
'S S P CIPS Regulagéo
= S O S
- F S
o
a
L X X X X

42 Nmero de vagas pactuadas disponiveis.
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(Conclusdo)

E XX X X X X
C X X X X

I X X X
AC XX X X X
AA XX X X X
CP X X X X

Legenda: X Sim; XX As vezes

Fonte: A autora, (2019)*.

Com base na construgdo do quadro a cima e nas respostas das entrevistas, observa-se

gue os usuarios ndo vao com frequéncia a Unidade Basica de Saude. Algumas relataram que

“quase nunca, apenas quando precisam”. Isso se¢ deve a0 fato deles manterem consulta e

tratamento em alguma unidade de referencia fixa.

dadas na Unidade de Saude de acordo com as recomendacdes feitas.

Pra ser sincera, bem sincera, ele quase ndo vai ao posto. S6 mesmo dentista e
médico, mas é uma vez na vida, quando precisa. E muito raro. Porque 0s
acompanhamentos dele sdo mais especialidades e ai ndo tem em posto de salde,
entendeu? Quando precisa, e de rotina vai ao pediatra que ndo é no posto (L).

Em se tratando de vacina, todas foram unanimes em esclarecer que as vacinas séo

O Centro de Especialidades Odontoldgica € um servigo aberto para qualquer usuario

contudo para ter acesso, as Unidades de Saude (dentistas) precisam encaminhar os mesmos

para o tratamento de referéncia. Além de algumas especialidades direcionadas a sadde bucal

para qualquer grupo, ha também o servi¢co de atendimento a criancas e adolescentes com

deficiéncia, no qual mantém um profissional dentista especialista para tal. Somente “C”, “I” ¢

“AC” ja utilizaram o servigo.

Quando pequena era no CEO. Nunca mais levei ndo, mas a dentista do posto vem
aqui olhar os dentes dela, limpar tudo direitinho. Porque la limpava, fazia tudo,
curativo pra ndo passar sujeira e tudo. No CEO ela tinha um tratamento bom. Nunca
mais ela foi, porque ela t& enorme, pra eu andar com ela, ficar com ela no colo néo
da. Eu até gostava porque ela come as coisas assim e eu fico com medo de ficar

43 Construida a partir dos relatos das participantes.
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doendo, essas coisas. Eu queria fazer uma limpeza assim nela de novo. Uma vez a
médica fez e durou até hoje a coisa. Ela ndo senti dor de dente (1).

Sim, mas no momento ndo. Sempre fui muito bem atendida no CEO, ndo tenho o
que dizer. E dava um trabalho, e ela mandava eu ficar trazendo periodicamente s6
para ele ir acostumando. Eu ia 14 no posto. Quando abriu 0 CEO aqui mandaram
para aqui [...] Até o ano passado eu trazia, mas ela encaminhou para colocar
aparelho. Ai levei ele para Cachoeira e é particular (AC).

A maioria das criancas e adolescentes frequentam ao Nucleo de Apoio a Salde da
Familia (NASF) para terapias com a fonoaudi6loga e/ou terapeuta ocupacional. A equipe
também realiza visitas escolares e domiciliares com o intuito de orientar profissionais e
familiares.

“E” ¢ “CP” sdo as Unicas que mantém o seu tratamento no CAPS. Nenhuma das
entrevistadas sequer ouviram falar sobre da Academia do Centro Integrado de Promogéo a
Saude. “AA” foi a Unica precisou do Servigo de Atendimento Mdvel de Urgéncia: “Sim. Ele
foi transferido para 0 Martagdo Gesteira e ficou internado uma semana 14”. Todas utilizaram o
servico da Secretaria Municipal de Saude. A Central de Regulacdo nunca foi acessado por
“AA”, pois 0 mesmo possui plano de salde e sua mae trabalha em um hospital federal em
Salvador, quando precisa de consultas la consegue por meios proprios. “CP” conta que
quando precisou do servico para regular uma consulta ndo conseguiu porque o profissional

que a atendeu disse que o servico de psiquiatria era ofertado no municipio de Séo Felix.

Quanto regulacdo, geralmente foi a primeira consulta dele, quando encaminhado
para o CEPRED e Octavio Mangabeira, depois ndo precisou mais [...].

N&o acho certo ela ir pro psiquiatra que atende todo mundo. Que nada! S6 passa
remédio e mais remédio. Esses remédios fazem mal pra ela. O remédio do CAPS
que o psiquiatra passa € diferente que dr Solon passa. Eu queria que ela fosse pra dr
Solon, mas ele disse que a idade dela ndo pode mais. Ele mesmo me disse que eu
podia marcar pra psiquiatra infantil em Salvador, mas a secretaria ndo marcou
porque disse que aqui tinha atendimento.

Todas afirmaram que ja utilizaram o servico do Hospital da cidade e que no que
precisou, foi bom seja consultas, exames, urgéncia, emergéncia, internamento.
Consonantemente, os que utilizam o servico de neuropediatra alegaram a mesma queixa “a
demora ao atendimento pelo sus” e a questdo do término das consultas “tarde da noite”. Todas
elogiaram ao neuropediatra doutor Solon, com exclusio de “AC”, que denominou 0
atendimento do profissional como “moroso”. Mas salientou que como profissional &€ bom e

que ndo errou o diagnostico do seu filho.
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Vérias vezes. O atendimento foi muito tranquilo. Todos agendados. Ta complicado
agora com o neuropediatra porque é muito tarde. Manu, 22:30, 23:00 da noite vocé
ainda est& no hospital com a crianca. E muita judiagio. S&o mais de 40 a 50 criancas
para atendimento. As criangas de colo que ndo anda tém prioridade. As criangas que
tem um grau de agressividade maior, como um autismo, sindrome de down tem
acompanhamento prioritario, mas se tiver calmo néo é atendido[...] (L).

Neuropediatra, oftalmologista, tomografia e emergéncia sempre que precisa. O
atendimento com o neuropediatra, dr Solon é 10, posso dizer excelente. Com o
profissional. Agora assim, tem a dificuldade de conseguir. As vezes a pessoa precisa
da consulta, ai tem a dificuldade de pdr na caixa, e aguardar conseguir. Eu
particularmente como conhego os direitos da crianca e adolescente [...]. Houve umas
reclamacdes porque ele atende o sus a partir das 18 horas. N&o sei se mudou, mas
ele é um profissional super educado, esclarece tudo a gente, assim, ele é dez (C).

Eu gosto do atendimento. Ja levei. Todo mundo me atende bem. E com ela entao.
[...] Ela passou pelo neuropediatra dr Solon, fez exame de cabeca, tudo. Era o
médico que acompanhava ela. Mas também chegou uma época que ele também deu
alta, disse que ndo precisava, que aquilo ali dela era assim mesmo e se ela sentisse
alguma coisa assim como gripe ou alguma coisa assim, podia levar no posto.
Liberou ela disso ai. [...] (I).

O neuropediatra, mas pelo plano. Emergéncia pelo sus e pelo plano. O neuropediatra
¢ agquele mesmo, é consulta. Se gostar fica, se ndo. Eu o achei muito moroso, por
exemplo, “volte daqui a trés meses para me da uma receita de respiridona. [...]. Ja a
médica de salvador, marquei pelo sus no Hospital das Clinicas para uma nova
avaliacdo. Ela confirmou o diagnéstico dado por dr Solon [...] (AC).

Quando interrogadas sobre estabelecimentos que prestam o servico de salde as PcDs
possuem estrutura adequada para recebe-las as respostas foram quase unanimes ao dizer que

precisa melhorar

[...] Estrutura fisica ndo é adequada porqué [..]. Assim pra um certo tipo de
atendimento pra criancas com necessidades especiais, 0 ambiente tem que ser
individualizado entendeu? Tem que ter um ambiente mais adequado para as criangas
porque eles ficam muito confusos. Um ambiente quando é fechado para adultos e
crianca com essas necessidades é diferente. [...]. No hospital por exemplo, no
atendimento do neuropediatra usa uma sala totalmente inadequada. Uma sala sem
nada, apertada, sem espaco até de vocé se mexer (L).

A estrutura do CAPS é uma negacgdo. Que estrutura que tem ali? Ah, sei 14, porque
acho que assim [...] tinha que ter parte de crianca, adolescente, pré-adolescente. Ele
tinha que fazer assim oh, é tal hora, de manha, por exemplo, ou hoje quinta feira s6
atendo adolescente, crianca[...] Mas la ndo. Atende idoso, adolescente, crianca, tudo
misturado. Gente com deficiéncia mais agressiva do que a dela, entendeu? Os postos
de saude até agora no momento ta legal, né!? (E).

Em termo de estrutura, deixa a desejar. No Nasf mesmo tem uma sala onde atende a
fono e a terapia ocupacional antigamente era uma sala s6 e para acomodar os dois
servicos eles dividiram a sala. Principalmente a terapia ocupacional eu acho que o
espaco é pequeno. Deveria ser um espago maior para 0 manuseio das atividades. A
mesma coisa no hospital, a sala acho pequena. [...]. (C).

[...] No comeco era um saldo no INSS provis6rio até o outro lugar que ia fazer. Nao
era coisa. Sabe? Mas era bom, tudo limpinho. Quando desceu, ai sim ficou melhor.
A sala s pra eles, no tamanho bom, com brinquedo (1).
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Tado somente AA considerou que os estabelecimentos que ela frequenta possui
estrutura adequada, “Os que vou sim”.

Ao frequentar os estabelecimentos de salde que seu filho (a) faz tratamento
consultas e/ou terapias as entrevistadas expuseram a pratica de atividades educativas que
abordam o tema pessoa com deficiéncia, direitos, familia entre outros e consideraram muito
importante esta pratica. Listaram o NASF, o CRAS, hospitais em Salvador, unidade de saude

da familia. Meramente “L”, “CP” e “E” declararam que nao.

N&o. Nunca. Sem dudvidas estas atividades sdo importantes. Pra mim eu sou mais
esclarecida, mas tem maes que ndo tem esclarecimento nenhum da deficiéncia do
filho. [...] (L).

N&o. Ndo que eu lembre. Na época de Cyntia* ela até falava a gente. Mas ela saiu
daqui do municipio. Uma pena. Boa profissional. Acho importante. Muito
importante acontecer isto. Com certeza que é pra gente ficar mais acompanhada com
a deficiéncia do seu filho né? Saber como se lhe da (E).

Vale salientar que a participante “E” e “CP” refere-se ao CAPS. A participante “L”
no momento ndo frequenta 0 NASF. Diferente das outras criangas que realizam fonoterapia I3,
seu filho frequenta a mesma terapia, mas é no hospital de Sao Félix.

Ao serem questionadas sobre se elas, enquanto cuidadora de uma crianga com
deficiéncia, sentem-se comtempladas com o tratamento do seu filho (a) no municipio de Sao
Félix, a maioria respondeu que sim, justamente por encontrar o servigo na cidade. AC
respondeu “Vou pensar no caso. Respondo depois. [...] (Depois de responder todas as
perguntas) -Nao porque pode melhorar. Sim porque tem lugares, municipios piores”. AA:
“Mais ou menos...as vezes ¢ um pouco dificil”. L: “Sim, por ele ter conseguido bons
resultados em alguns tratamentos, sem precisar sair para outras cidades”. C: “No que ele
necessita como fono e a terapia ocupacional, sim. E também o neuropediatra. Dr Solon é um
bom neuropediatra. E bom quando vocé tem no seu municipio tais tratamentos e de
qualidade.”.

Ao final da entrevista as participantes opinaram sobre o atendimento ofertado a
crianca e adolescente com deficiéncia no municipio de S8 Félix ao mesmo foram
questionadas no que pode melhorar em relacdo ao mesmo. Em conformidade, todas

concordaram que 0s servigos sdos bons, pois sdo ofertados na propria cidade e por bons

4 Algumas entrevistadas citam este nome. Cyntia é Terapeuta Ocupacional. E funcionaria do municipio,
concursada, mas pediu licenga por passar em outro concurso e ndo ter tido acordo com a atual gestdo para
conciliar os dias.
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profissionais, todavia concordaram que muita coisa precisa melhorar para contemplar suas
necessidades. Para PC: “Eu ndo acho que o médico que atende ela seja 0 medico adequado. Se

ele atende adulto. O bom seria um psiquiatra infantil pra atender, acompanhar”.

Precisa ter mais profissionais na area que trabalhe com deficiente. Tem a fono, mas
€ uma vez na semana. Tinha Cyntia, a terapeuta ocupacional, ndo tem mais. Tinha
também psicologa. A psicdloga vai, e nem levo mais, a do CAPS, quando precisa, se
ela se sentir tordoada, alguma coisa do tipo, que é pra levar. E nem a me ela
conversa comigo, tipo, vou marcar pra mae conversar comigo... € pra voce tratar ela
assim, é pra vocé agir assim, é pra vocé agir assim com ela. N&o faz. [...].

Os atendimentos que ela recebeu ajudou muito. Principalmente na parte da terapia
ocupacional com Cyntia. Porque ela se desenvolveu bastante entendeu? Também me
ensinou como lhe dar comela. [...] (E).

Sempre pode melhorar. Ndo tem nada aqui que eu possa dizer que esta ruim, como
ndo tem nada aqui pra dizer que estd bom. Tudo pode melhorar. Inclusive a
abrangéncia. Serd que o atendimento que consigo aqui todo mundo consegue
alcancar? Néo sei. Ndo me parece que alcanga. Porque o nimero de demanda que eu
vejo ai. Acho que varia de bom a regular podendo sempre ser aprimorado. Como
maior nimero de profissionais para atender demanda da rede, treinamentos,
simposios, etc. sobre o tema ja que pouco contamos com especialistas, politicas
inclusivas direcionadas (AC).

As falas das entrevistadas seguem para uma mesma diregédo, o direito ao acesso aos
servicos de saude na cidade de Sdo Félix a criancas e adolescentes com deficiéncia acontece,
no entanto ndo de forma integral as necessidades de cada usuario. A maioria delas nao
conseguem medicamentos exclusivamente pelo SUS. Observa-se momentos que exames e/ou
consultas sdo pagos para evitar demora. Os estabelecimentos segundo entrevistadas ndo séo
adequados para receber uma crianca e ou adolescente com deficiéncia.

Ao se tratar de atividades educativas que abordem a tematica e assuntos afins, os

estabelecimentos de salde as realizam, contudo ndo em sua totalidade.
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CONSIDERACOES FINAIS

Muito se conquistou com Sistema Unico de Satide a partir da Constituicio de 1988. A
salide passou a ser direito universal, integral e equanime para todos. Para grupos que possuem
especificidades diferentes também. A politica de salde direcionada para pessoas com
deficiéncia, em especifico criancas e adolescentes, € um assunto complexo que propde
inimeros debates quando falamos no acesso ao direito a saude. Apesar das conquistas
adquiridas como por exemplo, a Convengao/2006, 0 acesso a este direito fica comprometido
muitas vezes, prejudicando a independéncia, autonomia e a propria salde desses individuos
impactando diretamente em sua qualidade de vida.

A garantia de acesso integral das PCDs envolvendo todas as partes da vida, com
igualdade com outras pessoas, concede uma chance de construcdo de novos padrbes
civilizatorios. Essa construcdo teorica ultrapassa a nogdo de satde como servico, e refere-se a
salde como direito (CONH, et al., 1991, SPOSATI, LOBO, 1992), refletindo a mudanca
cultural que se opera a cerca de cinquenta anos na direcdo de considerar a determinacao social
da deficiéncia por meio de estruturagdo do modelo social da deficiéncia (ABBERLEY, 1997).
(PEREIRA, 2014, p.88).

As dificuldades em acessar este direito como preconiza a lei é mais evidente em
municipios de pequeno porte. Isto remete um maior cuidado na fiscalizagdo por parte do
poder publico e da sociedade para que de fato as politicas publicas para efetivacdo dos direitos
acontecam e abranjam a todas e todos diminuindo ao até cessando 0s aspectos ruins relativos
a saude.

A atencdo a salde de PcDs deve ir para além da questdo biologica, e considerar o
individuo como um todo: biopsicossocial ofertando-lhe uma melhor qualidade de vida.

O trabalho foi realizado com mées e/ou responsaveis pelas criancas e adolescentes
com deficiéncia e teve como objetivo discutir a satde das mesmas no municipio de Séo Félix,
assim como, analisar a atencdo integral a luz da prioridade estabelecida constitucionalmente
identificando as condicdes de acesso vivenciadas através das suas cuidadoras e levantamento
da organizacdo, funcionamento e fluxos na atencdo a pessoa com deficiéncia.

Concorda-se que todas as criancas e adolescentes que participaram da pesquisa
mantém tratamento em Sdo Félix e que os estabelecimentos de saude ndo estdo preparados
estruturalmente para garantir um atendimento de qualidade para estas criancas e adolescentes,
sendo esse um dos desafios mais explicitos no cuidado a atencdo para este grupo. As

cuidadoras sentem falta de um ambiente seguro, adequado, com acessibilidade.
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A pesquisa demonstrou que em pelo menos um caso existia o tratamento especializado
que foi interrompido por auséncia de prognostigo de “cura”. Constata-Se que ndo existe
nenhum suporte em se tratando da interacdo social. A adolescente apenas toma as medicacGes
e é acompanhada pela unidade basica de saude quando acionada. Notabiliza-se a importancia
de atendimentos periddicos, outras formas de avaliagdo que possibilitem ampliar as
possibilidades da adolescente, e ndo apenas a condenar a viver neste estagio. Os atendimentos
podem até ter um tempo para acabar, mas neste caso, ndo retomou, encaminhou ou orientou
para um processo de interacdo social e que possibilitem outros tipos de ganhos que nédo seja
exclusivamente funcional.

Outro desafio encontrado é em relacdo a efetivacdo pelos direitos como educacéo,
agilidade de marcacdo nas consultas e acesso gratuito aos medicamentos de forma integral.
Algumas consultas demoram de ser marcado o que prejudica no tratamento e
acompanhamento de uma parte. Outras preferem pagar para garantir o atendimento/consulta
ao invés de ficar na lista de espera. A maioria das participantes ndo encontram tais
dificuldades, mas relatam que conhecem pessoas que passam por essa dificuldade. Algumas
acabam comprando os remédios que proporcionam maior qualidade de vida e inibem outros
acometimentos por ndo conseguir obté-los na farméacia basica de saude.

Os relatos apresentados pelas cuidadoras seguem a mesma diregcdo, todas consideram a
atencdo a salde voltada para crianca e adolescente “boa”, com bons profissionais, contudo
sinalizam que precisa melhorar.

Partindo do pressuposto que a saude, a protecdo a infancia e a assisténcia aos
desamparados séo direitos sociais, entre outros previstos na Constituicdo de 1988. Sendo a
assisténcia integral a salde da PcD e organizacdo e funcionamento dos servigos de atencao a
PcD diretrizes da Politica Nacional da Pessoa Portadora de Deficiéncia e que a salde é um
direito universal, integral e equanime para todos, a pesquisa aponta que no municipio de Séo
Félix existe o acesso ao direito a salde da crianca e adolescente com deficiéncia, uma vez que
todas que fizeram parte da pesquisa mantem algum atendimento e ou consulta no mesmo,
contudo com dificuldades inerentes a uma cidade de pequeno porte. O que ndo minimiza a
responsabilidade do Estado em ofertar um SUS que devera garantir o atendimento a todos e
implantar redes de atencdo a salde que deem conta das necessidades de atendimento.
(BRASIL, 2011).

Este acesso ao direito a salude até acontece, mas com limitages que ferem direitos
sociais, principios constitucionais e diretrizes listados acima. O acesso a este direito acontece,

mas ndo de forma integral e prioritario como preconiza as leis.
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Infelizmente ndo foi possivel acessar aos estabelecimentos, gestores e funcionarios
para maiores contribuicdes e esclarecimentos enquanto a organizacdo, funcionamento e fluxos
na atencdo a pessoa com deficiéncia. Isto possibilita novas pesquisas, assim como verificar se
acontece 0 acesso aos outros direitos sociais *°e diretrizes da PNSPPD.*

Apesar de ter mais participantes para colaborar com a pesquisa relatando outras
histérias e desfechos, infelizmente o prazo ndo corroborou para que isto ocorresse. Vale
salientar que, a pergunta referente a questdo 29 ficou vaga para as entrevistadas, e isto foi
percebido apds analise dos dados, o que pode ter interferido nas respostas, pois
subentenderam ser apenas uma questao de adoecimento bioldgico.

Outra descoberta importante foi o funcionamento do NASF. Ele ndo funciona apenas
como deve como ja mencionado, mas também presta atendimentos individuais e em grupos
com a mesma equipe. Esta equipe divide-se em fazer os atendimentos e as atividades
inerentes as suas atribuicdes. Isso pode impactar na quantidade de vagas ofertadas em quanto
clinica e diminuir sua atribuicdo enquanto NASF.

Por fim, esta pesquisa tem um valor imprescindivel para o Servico Social e toda
sociedade por se tratar de um tema relevante que envolve seguimentos importantes tais como,
direito, saude, crianca e adolescente, pessoa com deficiéncia. Operar politicas sociais voltadas
para as necessidades humanas como resposta a questdo social (LACERDA, 2014, p. 23) e
lutar por uma sociedade livre, justa e igualitaria, eliminando toda e qualquer forma de
preconceito nos remete aos principios fundamentais do Cadigo de Etica do Assistente Social
(1993) entre outros. A defesa intransigente dos direitos humanos é dever de todos nds. E esta
pesquisa reforca este papel.

Para Berlinguer (BERLINGUER, 1988, p. 3, apud, AVILA, 2013, p. 10), é preciso
mudar totalmente o comportamento diario, os modelos de vida, a producdo e o consumo, as
formas de participacdo na atividade comunitaria, a direcdo politica do governo e dos gestores
locais para que a saude passe a ter preferencia ao invés da doenca. E essencial uma intensa
revolugdo, que envolva todos os partidos e cruze a realidade diaria de cada um. Esse é o

desafio.

45 Educacdo, alimentacdo, trabalho, moradia, seguranca, previdéncia social.
6 Promogéo da qualidade e vida das pessoas portadoras de deficiéncia; prevencdo de deficiéncias; ampliagdo e
fortalecimento dos mecanismos de informacéo e capacitagdo de recursos humanos.
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APENDICES
APENDICE A — Questionario

Idade:

Estado civil:

Sexo: ( ) Feminino () Masculino
Escolaridade:
( ) Ensino Fundamental Incompleto

) Ensino Fundamental Completo

) Ensino Médio Completo

) Ensino Médio Incompleto

) Ensino superior incompleto

(

(

(

(

(' )Ensino Superior Completo
( ) Po6s-graduacéo

() Mestrado

( ) Doutorado

Profissao:

Qual o numero de pessoas no lar?

Quial a sua renda familiar?

( ) 1 Salario minimo

( ) Até 2 salarios minimos (até R$ 1.908,00)

( ) De 2 a4 salarios minimos (de R$ 1.908,00 a R$ 3.816,00)

( ) De 10 a 20 salarios minimos (de R$ ( R$ 9.40,00 a R$ 19.080,00)
() Mais de 20 salarios minimos ( mais de R$19.080,00)

Idade do seu filho ------------------------

Sexo () Feminino () Masculino

10. Qual o tipo de deficiéncia que seu filho (a) convive:

11. Atualmente seu filho (a) encontra-se em tratamento?

() intelectual
() fisica

() mental

() sensorial : ( surdez, cegueira, déficits relacionados ao tato, olfato ou paladar .

() deficiéncia maltipla - associacdo de duas ou mais deficiéncias;
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() Sim. Em qual lugar?

() Né&o. Por qué?

12. Desde quando seu filho (a) convive com a deficiéncia?

() menos de 01 ano
( )01a05anos
( )del0a15anos

13. tratamento médico do seu filho(a) se realiza através do: (Se realiza com mais de um
tipo de servigco, marque todos que se aplicam.)
( ) SUS- Sistema Unico de Satde
( ) Plano de Saude
() Privado

14. O tratamento médico do seu filho(a) se realiza no municipio de Sdo Félix? Se a

resposta for negativa, explique onde e de que forma consegue realizar o tratamento.

15. Seu filho(a) consegue todos os medicamentos pelo SUS? (Fale sobre sua experiéncia,

é dificil ter acesso a medicamentos pela rede publica?).

16. Realiza fisioterapia? ( Se sim, em qual municipio?)
( ) Néo
(' )Sim. Pelo SUS

() Sim. Pelo plano de saude

() Sim. Pago particular

() Jafez. Nao faz mais

17. Faz terapia ocupacional? (Se sim, em qual municipio?)
( )Sim

( ) Néo

( ) Jafez. Ndo faz mais

18. Usa drtese para protecdo articular ou para realizar atividade de vida diaria?
( )Sim
( ) Néo

() Nunca ouvi falar
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19. Pratica atividade fisica?

( ) Sim
( ) Nao
() Nao, nunca foi orientado pelo médico a realizar atividade fisica
() Né&o consegue fazer

20. Com quais as especialidades médicas seu filho(a) faz ou ja fez acompanhamento ?

() assistente social ( )faz ( )jafez
() fonoaudidloga () faz ( )jafez
() dentista () faz ( )jafez
() cardiologista () faz ( )jafez
() enfermeira ( )faz ()jafez
() médico clinico () faz ( )jafez
() ortopedista () faz ( )jafez
() neuropediatra () faz ( )jafez
() psiquiatra ( )faz ()jafez
() fisioterapeuta ( )faz ()jafez
() terapia ocupacional ()faz ( )jafez
() Outros:

21. No sistema publico de saude do municipio de Sdo Félix, existe a oferta de consultas
das especialidades médicas da qual seu filho (a) precisa? Se sim quais? Vocé consegue
com facilidade?
22- Em média quantas consultas médicas seu filho(a) tem durante o més com cada
especialista que 0 acompanha. Onde sdo realizadas essas consultas?
23- Seu filho(a) se vacina regularmente?

() Sim, de acordo com as recomenda¢6es médicas

() Sim, mas por conta propria

() O médico recomenda, mas seu nao sigo as recomendacdes

() O médico recomenda, mas seu nao sigo as vacinas pelo SUS

() O médico ndo recomenda e eu ndo vacino

24. Vocé tem davidas a respeito da deficiéncia e do tratamento dele (a)? Fale sobre isso.

25- Seu filho(a) vai as consultas de transporte préprio, transporte publico ou com o uso de

recursos do TFD? (Explique como acontece.)
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26. Em relacdo aos exames periddicos, como seu filho(a) consegue realizar? Eles sdo

realizados no municipio de Sdo Félix.

27. Vocé ja precisou acionar a justica para obter algum tipo DIREITO? (Se sim, explique.).

28. VVocé se sente contemplado com o tratamento médico do seu filho(a) no municipio de Séo

Félix? Por qué?

29. Além do seu filho (a), vocé e/ou sua familia teve algum acompanhamento? Justifique.

30. Seu filho (a) tem algum beneficio assistencial? Se sim, como vocé soube que ele (a) tinha

direito a este beneficio?

31. Seu filho (a) estuda em alguma escola?
( ) Pablica Privado ( ) ( )néo
32. Vocé encontrou alguma dificuldade para matricular seu filho (a)?Se sim, Justifique.
( )sim ( ) nédo
33. Seu filho (a) utiliza o servigo de saude da Unidade Bésica de Satude do municipio? Se sim

quais profissionais e servi¢cos? Se néo, justifique.

34. Seu filho (a) utiliza ou j& utilizou o servico de saide do Centro de Especialidades

Odontoldgicas (CEO) do municipio? Justifique.

35. Seu filho (a) utiliza ou j& utilizou o servigo de saude do Nasf (Nucleo de Apoio & Saude da

Familia) do municipio? Justifique.

36. Seu filho (a) ja precisou utilizar ou ja utilizou os servicos da SAMU- Servico de

Atendimento Mével de Urgéncia -? Se sim, justifique.

37. Seu filho (a) utiliza ou j& utilizou os Servicos da Academia do Centro Integrado de

Promocao a Saude (CIPS) do municipio? Por qué?

38. Seu filho (a) utiliza ou ja precisou utilizar os servi¢os de satde do Hospital de Sdo Félix?
Justifique.
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39. Seu filho (a) utiliza ou ja utilizou os servigos da Secretaria Municipal de Salude de Séo

Félix? Justifique.

40. Seu filho (a) utiliza ou ja precisou utilizar os servigos da Farmacia Basica Municipal de

Séo Félix? Justifique.

41. Seu filho (a) j& precisou utilizar ou ja utilizou os servigos da Central de Regulagdo do
Municipal de Sdo Félix para regular algum servico de saude para fora do municipio?

Justifique?

42. Seu filho(a) utiliza ou ja utilizou algum servico de satde particular no municipio de S&o

Felix? Justifique

43. Os estabelecimentos de saude que seu filho (a) frequenta ou ja frequentou no municipio de
Sado Félix possuem estrutura adequada para o tipo de deficiéncia que seu filho possui?

Justifique.

44. Os estabelecimentos de saude que seu filho (a) frequenta ou ja frequentou no municipio de
Sdo Felix desenvolvem atividades educativas sobre o tema “pessoa com deficiéncia”?

Comente.

45. Estes profissionais ja desenvolveram alguma atividade que ajude vocé a conviver com 0

tipo de deficiéncia do seu filho (a)? VVocé acha isto importante? Por qué?

46. Quais as principais dificuldades que vocé encontra enquanto cuidador de uma pessoa com

deficiéncia.

47. Cuidar do seu filho (a) interfere ou ja interferiu na sua vida? Como? O que mudou?

48. Vocé tem conhecimento dos direitos da pessoa com deficiéncia?

49. Como vocé tomou conhecimento destes direito?

50. Vocé ou seu filho (a) ja sofreram ou presenciaram algum tipo de discriminacdo em

estabelecimentos de satde no municipio de Sdo Félix por conta da deficiéncia? Comente.
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51. Qual a sua opinido sobre o atendimento a satde prestado pelo municipio de Sdo Félix a

crianca e adolescente com deficiéncia e o que vocé acha que precisa melhorar.




88

APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, , declaro que tenho consciéncia

da minha participacdo na pesquisa com o titulo: “Saude da crianga e adolescente com
deficiéncia residentes no municipio de S&o Félix-BA”, que tem como objetivo discutir a
salide da crianca e adolescente com deficiéncia em Sdo Félix e compreender como ocorre 0
acesso ao tratamento médico dos pacientes nesse municipio. Assim como saber qual
percepcOes de maes, pais e/ou responsaveis sobre o0 acesso ao direito a salde dessas criangas.
Por seguir a definicdo de salde como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e
social, e ndo consiste apenas na auséncia de doenga ou de enfermidade” (OMS,1946, s.p.),
onde ndo s6 a visdo bioldgica da saude é levada em consideracdo, mas também acaba
sofrendo influéncias de fatores sociais, econdémicos, psicoldgicos, culturais, éticos/raciais e
comportamentais no estado de saude de cada individuo. (BUSS; PELLEGRINI FILHO,
2007), se faz importante também saber o parecer de institui¢Ges viabilizam direitos e que sédo
importantes para o0 bem estar deste grupos de pessoas.

A mesma estd sendo realizada pela discente Manoela Nery Ribeiro Santiago, cujo

telefone é (75) 98226-0798. Essa recebe a orientacdo da professora Jucileide Ferreira
Nascimento.
A minha participacdo sera respondendo a um instrumento de pesquisa de carater académico
para saber qual a minha percepcdo sobre as condicdes de acesso a saude, vivenciadas por
criancas e adolescentes com deficiéncia em Sdo Félix, através de uma entrevista semi
estruturada que acontecera em local privativo e, de acordo com 0 meu consentimento, podera
ser gravada em aparelho celular e, posteriormente, utilizada. Por isso, declaro concordar com
a utilizacdo de todas as informacGes, por mim, prestadas com o proposito de viabilizar a
realizacdo da pesquisa e que TODOS OS MEUS DADOS DE IDENTIFICACAO SERAO
PRESERVADOS e as informag0es, por mim fornecidas serdo exclusivamente utilizadas para
fim de pesquisa cientifica.

Estou ciente que esta pesquisa possui fins académicos e, por se tratar de uma atividade
voluntéaria, ndo envolve remuneracéo e ndo oferece qualquer risco para 0 meu trabalho. Tenho
total liberdade de ndo responder a determinadas questes, tirar dividas durante o processo de
estudo ou desistir da minha participagdo em qualquer momento da pesquisa, exceto apos a
publicacdo dos resultados.

Apos ter lido e discutido com a pesquisadora os termos contidos neste Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido, concordo em participar da pesquisa. A minha
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participacédo é formalizada por meio da assinatura desse termo em duas vias, sendo uma retida
por mim e a outra pela pesquisadora.
Séo Félix, / /2019.

Participante - Assinatura:




