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Resumo

O Estatuto da Crianca e do Adolescente estabelece cinco direitos fundamentais que se
materializam por meio de politicas publicas inter-relacionadas. Porém os dados
disponiveis sobre o efetivo exercicio destes direitos por criancas e adolescentes com
deficiéncia ainda sao insuficientes. O presente artigo prope um método para a
construcdo de um diagndstico situacional sobre 0 acesso aos servi¢cos basicos das areas
de saude, educacdo e assisténcia social. Este compreende a aproximacao da realidade a
partir do levantamento de registros administrativos publicos e pesquisa de campo, com
aplicacdo de formularios em reunides. O método foi avaliado por meio da aplicacdo de
uma pesquisa piloto em uma das regionais administrativas do municipio de Curitiba/PR.
Participaram da coleta de dados em campo 165 pessoas, de 17 unidades de atendimento.
A pesquisa piloto apontou para dificuldades no acesso relacionadas principalmente a
barreiras nos transportes e nas edificacbes, e falta de capacitacdo de profissionais.
Evidenciou-se que os direitos fundamentais ainda ndo séo plenamente garantidos por
criancas e adolescentes com deficiéncia. O método foi entendido como capaz de produzir
o diagndstico situacional proposto, bem como ser aplicado nas demais regionais de
Curitiba ou outros municipios.

Palavras-chave: direitos da crianca e do adolescente, criancas com deficiéncia, politica
publica.

Abstract

The Children and Adolescents Statute establishes five fundamental rights that are
materialized through interrelated public policies But the available data on the effective
exercise of these rights by children and adolescents with disabilities are still insufficient.
This article proposes a method for the construction of a situational diagnosis on access to
the basic services of health, education and social assistance. This includes the approach
of reality from the survey of public administrative records and field research, with
application forms in meetings. The method was evaluated by applying a pilot survey in one
of the administrative districts of the city of Curitiba / PR. Participated in the field data
collection 165 people, from 17 service units. The pilot research pointed to difficulties
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related access barriers mainly in transport and buildings, and lack of professional training.
It was evident that fundamental rights are not fully guaranteed by children and adolescents
with disabilities. The method was understood as capable of producing the proposed
situational diagnosis as well as being applied in other regionals from Curitiba or other
municipalities.

Keywords: child advocacy, disabled children, public policy.

1. Introducao

No Brasil, criancas e adolescentes com deficiéncia estdo protegidas por lei pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), além das legislacdes comuns a todos os
cidaddos e especificas das pessoas com deficiéncia. O ECA estabelece um novo marco
legal para a intervengdo do Estado e da sociedade civil junto as criangas e adolescentes.
Esta fundamentado na doutrina da protecdo integral, que reconhece a crianca e 0
adolescente como sujeitos de direitos e pessoas em condicdo peculiar de
desenvolvimento. Apresenta os cinco direitos fundamentais desta populacédo: vida e
saude; liberdade, respeito e dignidade; convivéncia familiar e comunitaria; educacdao,
cultura, esporte e lazer; e profissionalizacdo e trabalho protegido (BRASIL, 1990a). A
materializacdo de tais direitos deve ocorrer por meio da intervencao articulada de 6rgéaos,
instancias e entidades que atuem nos campos da promoc¢ao, defesa e/ou controle dos
direitos, compondo o chamado Sistema de Garantia de Direitos (SGD) (CONANDA,
2006).

Contudo, a legislacdo assegurada ndo é sindbnimo de exercicio do direito (BOBBIO,
2004; DIGIACOMO, 2013). E quando a populacdo alvo de tais previsdes legais €
composta pelas criancas e adolescentes com deficiéncia, novos desafios sé&o
incorporados, pois caracterizam-se como grupo vulneravel tanto pelas caracteristicas
préprias de sua faixa etaria, como também daqueles referentes a sua condicdo de pessoa
com deficiéncia (BRASIL, 2010a).

A partir da realizacdo de revisdo bibliogréfica sobre criancas e adolescentes com
deficiéncia e levantamento de dados sobre servicos voltados a estas, observou-se a
necessidade de ampliar a producdo cientifica na éarea, bem como a geracdo e
sistematizacdo de dados que subsidiem maior conhecimento sobre esta populacdo. Foi
entdo proposto um método com o objetivo de contribuir para a construgdo de um
diagnostico situacional para o reconhecimento do acesso de criancas e adolescentes com
deficiéncia aos servigcos das politicas publicas de salude, educacdo e assisténcia social,
na perspectiva da protecao integral assegurada pelo ECA. O método tem em vista ainda a
contribuicdo no campo cientifico, dando visibilidade a temética das criancas e
adolescentes com deficiéncia; subsidiar gestores publicos para a tomada de decisoes; e
deixar como legado uma nova tecnologia, voltada ao diagnéstico situacional, de féacil
replicagao.

2. Métodos

A pesquisa caracterizou-se como descritiva, por objetivar a descrigcdo das principais
caracteristicas de um fendmeno tal como se manifesta no tempo presente. Pesquisas
descritivas sdo comumente adotadas para o estudo do nivel de atendimentos de 6érgaos
publicos de uma comunidade (GIL, 2002; LAKATOS; MARCONI, 2002).

Seu desenvolvimento compreendeu duas fases: elaboracdo do método proposto e
sua respectiva avaliacdo, a partir da aplicacdo de uma pesquisa piloto. A pesquisa piloto
foi aplicada no municipio de Curitiba, mais especificamente em uma das nove regionais
gue compdem a administracdo municipal, a Regional do Portdo. Curitiba € a capital do
estado do Parana, que conta com 10.444.526 habitantes; 189.383 pessoas com

20



deficiéncia, das quais 8,30% sao criancas e adolescentes e 2.957.486 criancas e
adolescentes, dentre as quais 189.383 possuem algum tipo de deficiéncia (PARANA,
2013). A capital possui 1.751.907 habitantes, dos quais 354.964 possuem algum tipo de
deficiéncia (IPPUC, 2016). A Regional Portdo é composta por 12 bairros, possui 243.506
habitantes e trata-se do territério com maior densidade demografica do municipio,
equivalente a 72 habitantes por hectare (IPPUC, 2016).

A delimitacdo da pesquisa piloto em apenas uma regional ocorreu devido a
amplitude da abrangéncia territorial e demogréafica do municipio. Contudo, a pesquisa
piloto se limita a avaliacdo do método, ndo permitindo apresentar o0 municipio como um
todo.

Para favorecer a compreensibilidade do método proposto, nesta secdo €
apresentada ndo apenas a proposta do método, como também as opcdes resultantes
para a respectiva aplicacdo da pesquisa piloto. A seguir as sete etapas sao detalhadas.

— Etapa 1. Reconhecimento da estrutura organizacional das politicas publicas de
saude, educacéo e assisténcia social;

Compreende o reconhecimento das diretrizes nacionais e legislacbes estaduais e
municipais que regem tais politicas, bem como da organizacdo destas unidades
administrativas a serem estudadas. Devem ser identificados o0s servicos ofertados em
cada politica, respectivos organogramas, fluxogramas, regimentos internos e outros
documentos de gestdo. Curitiba conta com redes completas nas areas de saulde,
educacéo e assisténcia social, disponibilizando respectivamente todos 0s servicos que
estas trés politicas publicas preveem.

— Etapa 2. Aproximagao da realidade: Identificagdo e obtencdo de dados sobre as
condi¢cdes nas quais sdo implementadas as politicas publicas de salde, educacao

e assisténcia social;

Deve ocorrer a partir de sites oficiais, bem como de contatos com liderancas que
representem estas areas. Compreendendo registros administrativos sobre oferta e
demanda de servicos destinados a criancas e adolescentes com deficiéncia. Na
Secretaria Municipal de Saude encontra-se em fase de implementacdo novo sistema
informatizado, que compreenderd a identificacdo da condicdo de deficiéncia dentre
criangas e adolescentes atendidos com servicos de Atencdo Priméaria em Saude (APS).
Contudo, ndo existe até o momento este tipo de registro (SMS, 2015). Conforme dados
disponibilizados pela Secretaria Estadual de Educacdo e atualizados em portal publico
pela internet, constavam 22.372 matriculas de criancas e adolescentes com necessidades
educativas especiais no estado do Parand e 1.540 em Curitiba, no ano de 2015 (SEED,
2015). O ¢6rgédo gestor da politica de assisténcia social no municipio a Fundacdo de Acéo
Social (FAS), subsidiou a pesquisa com informacgdes sobre os atendimentos de Protecao
Social Basica ofertados a populacdo foco da pesquisa, contudo ficou evidente que séo
poucos os atendimentos realizados e registrados, no que se refere a este publico (FAS,
2015).

— Etapa 3. Delimitacdo de abrangéncia do estudo;

Definicdo se o0 estudo compreendera toda a unidade administrativa (estado,
municipio) ou parte dela; todas as entidades da unidade ou parte delas, a partir de
critérios de selecao estabelecidos. Determinagcédo dos critérios para adesao e participacao
de profissionais e familiares no processo de coleta de dados em campo. Para a unidade
administrativa, Curitiba foi selecionada a Regional Portdo, compondo o conjunto de
entidades: trés Unidades Basicas de Saude (UBS); trés Centros Municipais de Educacédo
Infantil (CMEI); trés escolas municipais; trés colégios estaduais; quatro Centros de
Referéncia da Assisténcia Social (CRAS) e trés entidades sociais. O critério prioritario
para a selecdo das entidades foi a aleatoriedade, considerando aquelas com os maiores
indices de atendimento as pessoas com deficiéncia. No caso dos CRAS foram definidos
guatro por se tratar da totalidade destas unidades no territério pesquisado. A participacao
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na pesquisa teve caréater voluntério, estabelecidos limites de trés a cinco familiares e trés
a cinco profissionais por unidade.
— Etapa 4. Oficializacdo da parceria/colaboracéo;

Providéncia dos documentos necessarios a formalizacdo da participacdo de
pessoas, unidades e oOrgaos participantes. Em Curitiba, o projeto de aplicacdo da
pesquisa piloto, foi avaliado e aprovado tanto pelos comités de ética em pesquisa da
Universidade responsavel e dos 6rgdos publicos participantes. Todos os participantes
preencheram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A pesquisa piloto foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Pontificia Universidade Catdlica do Parana
(PUCPR), no dia 08 de junho de 2015, sob o parecer de numero CAAE
44397315.9.0000.0020. Na sequéncia, aprovada, via oficio, pela Secretaria Estadual de
Educacao, no dia 17 de julho; da Secretaria Municipal de Educacao, no dia 22 de julho; da
Secretaria Municipal de Saude, no dia 10 de agosto; e da FAS, no dia 18 de setembro de
2015.

— FEtapa 5. Coleta de dados em campo;

Levantamento de dados por meio de trés tipos de formularios, referente a unidade;
aos profissionais e aos familiares. Dados estes que permitem: identificar a entidade; perfil
dos profissionais participantes; perfil da populacdo atendida na unidade; servicos
ofertados; servicos acessados pela familia; desafios ao acesso; contribuicdo dos servigcos
e das equipes na efetivacdo dos cinco direitos fundamentais; articulacdo dos diferentes
sistemas de atendimento, principalmente entre os sistemas de saude, educacdo e
assisténcia social.

Participaram da pesquisa piloto 119 profissionais e 46 familiares envolvendo 17
unidades, sendo trés UBS, trés CMEI, duas escolas municipais, trés colégios estaduais,
trés CRAS e trés entidades sociais. O numero menor de CRAS se deu pela unificacdo de
duas unidades que estavam previstas anteriormente. E, embora se tenha iniciado o
processo de pesquisa em cinco escolas municipais, apenas duas o finalizaram, nao
alcancando a participacdo delimitada em trés unidades deste tipo. A maioria de
profissionais respondentes foi representada por professores (45%). Dentre os familiares,
foi predominante a participacdo das maes (96%). Os familiares representaram criancas
com deficiéncia fisica (28%); sindromes (28%), Transtornos Globais de Desenvolvimento
(TGDs) (13%); deficiéncia auditiva (11%); deficiéncia mdaltipla (11%); deficiéncia visual
(7%) e deficiéncia intelectual (2%). Embora as sindromes e TGDs nao sejam
caracterizados como tipos de deficiéncia, esta categorizacdo foi adotada devido a
participacdo das unidades de educacdo que compreendem a oferta de servicos de
inclusdo para criancas com necessidades educativas especiais, que se trata de um
conceito mais abrangente (MEIRELES-COELHO; IZQUIERDO, 2007; BRASIL, 1996).

— Etapa 6. Tratamento e andlise dos dados;

A partir dos dados coletados sdo propostas analises quantitativas e qualitativas. A
dupla abordagem foi considerada mais adequada para compreender o conjunto complexo
de fatores que estdo ligados ao fenbmeno estudado (GIL, 2002; BARREIRA, 2000). Na
abordagem quantitativa foram extraidas estatisticas descritivas. A andlise qualitativa parte
dos dados quantitativos, correlacionando-os com referenciais tedricos e legais que
permitam aprofundar sua interpretacao.

O foco da andlise qualitativa deve estar no acesso aos servigos, entendendo este
como um fator relevante na efetividade das politicas publicas e direitos sociais. O poder
de acesso aos direitos sociais caracteriza-se como “um fator que interfere rigorosamente
sobre o carater e 0s meios de operacionalizagao das politicas publicas” (BONETI, 2006,
p.486).

— Etapa 7. Relatorio final e socializacdo das informacdes: Elaboracdo de documento
gue detalhe o método proposto, resultados da validacdo a partir da pesquisa piloto.
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Neste contexto foi publicada uma dissertacdo de mestrado, que subsidia o presente
artigo, bem como realizadas apresentacdes para as entidades e participantes da pesquisa
piloto.

3. Resultados

Nesta secdo séo apresentados os resultados obtidos na etapa 5 (coleta de dados
em campo) da pesquisa piloto, relacionados aos registros administrativos obtidos na
etapa 2 e aos referenciais teoricos e legais que sustentam a pesquisa.

Nesta secdo séo apresentados os resultados obtidos na etapa 5 (coleta de dados
em campo) da pesquisa piloto, relacionados aos registros administrativos obtidos na
etapa 2 e aos referenciais tedricos e legais que sustentam a pesquisa.

Os resultados obtidos foram classificados da seguinte maneira: opinido dos
profissionais sobre a contribuicdo de suas unidades com a garantia dos direitos
fundamentais de criancas e adolescentes com deficiéncia (Tabela 1); desafios para o
atendimento a esta populacdo, segundo profissionais (Figura 1); opinido sobre igualdade
de acesso aos servicos, por area, de acordo com familiares (Figura 2); acesso aos
servicos basicos de saude, educacdo e assisténcia social ao longo da vida, segundo
familiares (Tabela 2) e desafios para acesso aos servigcos, conforme opinido dos
familiares (Figura 3).

Sobre a opinido dos profissionais sobre a contribuicdo de suas unidades com a
garantia dos direitos fundamentais de criancas e adolescentes com deficiéncia (Tabela 1),
destacou-se a concepc¢do de contribuicdo fundamental com o direito a vida e a saude,
apontada pela maioria dos profissionais das areas da saude e educacao e das entidades
sociais. Como também ficou em evidéncia a opinido da maioria dos profissionais das
entidades sociais, de que suas unidades contribuem de forma fundamental com quatro
dos cinco direitos previstos no ECA (BRASIL, 1990a).

Tabela 1: Contribuicdo das unidades com os direitos fundamentais das criangas e adolescentes com
deficiéncia, segundo profissionais.

AREA CONTRIBUICAO . DIREITO FUNDAMENTAL
;;?’J?i: liberdade convivéncia educacgdo profissionaliza¢do
fundamental 81% 74% 63% 26% 30%
razoavel 11% 7% 19% 30% 18%
SAUDE irrelevante 4% 11% 7% 26% 37%
nr 4% 8% 11% 18% 15%
total 100% 100% 100% 100% 100%
fundamental 67% 82% 55% 56% 13%
razoavel 24% 16% 36% 40% 22%
EDUCAGAO irrelevante 4% 2% 4% 2% 36%
nr 5% 0% 5% 2% 29%
total 100% 100% 100% 100% 100%
fundamental 6% 39% 33% 0% 0%
L razoavel 72% 56% 50% 44% 50%
égglli-[ENCIA irrelevante 11% 0% 6% 39% 39%
nr 11% 5% 11% 17% 11%
total 100% 100% 100% 100% 100%
ENTIDADES  fundamental 84% 84% 79% 79% 37%
SOCIAIS razoavel 11% 5% 16% 16% 42%

23



irrelevante 0% 0% 0% 0% 5%
nr 5% 11% 5% 5% 16%

total 100% 100% 100% 100% 100%
Fonte: os autores (2016)
Legenda: nr — ndo respondeu

hY

Com relacédo aos desafios para o atendimento a populacdo foco da pesquisa,
segundo profissionais (Figura 1), ha grande incidéncia dentre os profissionais das
entidades sociais que apontam a participacdo insuficiente da familia como maior
dificuldade. O desafio que foi mais apontado por profissionais das areas da educacédo e
assisténcia social foi a falta de capacitacdo, e por profissionais da saude, o dificil acesso
as unidades.

Figura 1: Maiores desafios para o atendimento de criancas e adolescentes com deficiéncia, apontados por
profissionais.

70% 65%

60%

50%

40%

30% B 7
20%
12! 12%
10%
0% 2 2 3% 0%
0% = . , EZ& )
acesso as barreiras capacitagdo planejamento participacdo dapreconceito ou
unidades  arquitetdnicas familia discriminagdo
ElAssisténcia Social wEducagdo [@Salude [IEntidadesSociais
Fonte: os autores (2016)
Planilha de origem da Figura 1.
Politica Publica
Assisténcia Entidades
Social Educacdo | Salde Sociais

acesso as unidades 16% 3% 24% 26%
barreiras arquitetbnicas 12% 23% 12% 0%
capacitacédo 30% 40% 19% 9%
planejamento 20% 16% 19% 0%
participacao da familia 20% 13% 22% 65%
preconceito ou discriminacéo 2% 4% 3% 0%

No que se refere a opinido sobre igualdade de acesso aos servicos, por area, de
acordo com os familiares (Figura 2), destacam-se as areas da saude e da assisténcia
social, que apresentam mais de 90% de incidéncia de respondentes que afirmam
igualdade de acesso ou maior facilidade. Também fica explicita a divisdo de opinibes
entre familiares de criancas atendidas nas unidades da area da educacéo.

Figura 2: Opinido familiar sobre igualdade de acessos aos servicos, por area
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Planilha de origem da Figura 2

Politica Publica
, ~ Assisténcia | Entidades
Saude Educagao Social Sociais
acesso | dificuldade maior 0% 50% 10% 9%
facilidade maior — prioridade 40% 0% 50% 27%
mesmas facilidades e
dificuldades 60% 50% 40% 27%
Nr 0% 0% 0% 36%

Quando os familiares foram questionados sobre 0 acesso aos servi¢cos basicos de

saude, educacdo e assisténcia social ao longo da vida de suas criancas e adolescentes
(Tabela 2), os maiores indices de acesso igualitario foram identificados nos servicos da
area de saude. O maior indice de ndo acesso foi relacionado ao Servico de Convivéncia e
Fortalecimento de Vinculos (SCFV), da area da assisténcia social. Contudo, no caso do
SCFV o0 ndo acesso foi justificado pelos familiares pelo ndo interesse ou mesmo
desconhecimento sobre esta oferta.

Tabela 2: Acesso a servicos basicos das areas de salde, educacao e assisténcia social, ao longo da vida

Vacinas  Odontologia  Consultas  Exames  Medica Educacdo  Ensino  SCF

mentos infantil fundam. \Y

acesso igualitario 94% 78% 70% 67% 65% 44% 39% 13
%

acesso com 4% 20% 24% 24% 13% 13% 22% 2%

dificuldades

sem acesso - - - - 15% 26% - 63
%

nr 2% 2% 6% 9% 7% 17% 6% 22
%

nsa - - - - - - 33% -
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100

%

Fonte: os autores (2016)
Legenda: nr — nao respondeu; nsa — ndo se aplica
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E sobre os desafios para acesso aos servicos, conforme opinido dos familiares
(Figura 3), o total de respondentes que sdo atendidos na area da assisténcia social e a
maioria dos atendidos por entidades sociais nao identificou nenhuma dificuldade. Dentre
as dificuldades apontadas, tiveram maior incidéncia a dificuldade de acesso as unidades e
0 despreparo das equipes para atender criangas e adolescentes com deficiéncia.

Figura 3: Maiores dificuldades para acesso aos servi¢os por criancas e adolescentes com deficiéncia, por
area, segundo familiares.

120%
100%
100% -
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equipe unidade  planejamento atendimento ou adaptada
ruim disciminagao
[Salide BEducagdo [MAssisténciaSocial [MEntidades Sociais
Fonte: os autores (2016)
Planilha de origem da Figura 03
Politica Publica
Assisténcia Entidades
Saude | Educacgéo Social Sociais
despreparo da equipe 10% 25% 0% 0%
dificil acesso a unidade 30% 3% 0% 30%
falta planejamento 0% 14% 0% 0%
horario de atendimento ruim 20% 3% 0% 0%
Qutras 10% 0% 0% 0%
preconceito ou discriminacéo 10% 19% 0% 0%
unidade n&do adaptada 20% 14% 0% 0%
Nenhuma 0% 22% 100% 70%

Referente a integracdo e articulacdo das unidades pesquisadas com demais
orgaos ou servicos de atendimento a populagédo foco, 87% dos profissionais afirmam que
suas unidades estéo integradas a outros 6rgaos ou servicos; 44% referem a comunicagao
intersetorial via formularios padrdo da prépria unidade, enquanto 14% afirmam a
existéncia de formularios pactuados entre as diferentes instituices e 21% apontam a nao
utilizagcéo de tais instrumentais; e, 35% dos profissionais afirmam a realizacdo de reunides
intersetoriais pontuais, conforme a demanda dos casos e 34% indicam a nao existéncia
de tais reunides.

4. Discussao
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A presente segdo compreende dois importantes momentos de discussao: um sobre
0s resultados obtidos na pesquisa piloto, que sdo especificos a regido pesquisada e
podem variar ao haver mudanca de abrangéncia territorial e outro sobre a avaliacdo do
método proposto, que teve nesta experiéncia de pesquisa os indicativos de sua
efetividade e de suas fragilidades frente ao seu objetivo de contribuir na constru¢cdo de um
diagnostico situacional para o reconhecimento do acesso de criangas e adolescentes com
deficiéncia aos servicos das politicas publicas de saude, educacdo e assisténcia social,
na perspectiva da protecao integral assegurada pelo ECA (BRASL, 1990a).

As informacdes obtidas na aplicacdo da pesquisa piloto permitiram destacar
principais pontos de reflexdo sobre o acesso de criangas e adolescentes com deficiéncia
as redes de atendimento de saude, educacdo e assisténcia social. Permitem ainda
apontar aspectos de atencdo na contribuicdo destas politicas com a efetividades dos
direitos fundamentais assegurados pelo ECA e na inter-relacdes (in)existentes no que se
refere a légica do SGD.

Um dos principais desafios para o atendimento a populacdo foco foi caracterizado
pelas barreiras nos transportes. As questdes relacionadas ao dificil acesso as unidades e
problemas com transporte foram elencadas por profissionais das unidades de saude
(24%), dos CRAS (16%) e das entidades sociais (23%), bem como por familiares
respondentes sobre as unidades de saude (30%) e entidades sociais (30%). Tal
panorama exprime desacordo com a legislacdo que regula a acessibilidade (BRASIL,
2004), (BRASIL, 2000), e evidencia a dependéncia das politicas setoriais de
investimentos em transporte adaptado de qualidade. Sob a l6gica do SGD, a falha de um
componente interfere em todo o sistema (DIGIACOMO, 2013). Assim, saude, educacao e
assisténcia social sofrem impacto na qualidade de seus servicos devido as barreiras nos
transportes.

Outro fator dificultador diz respeito as barreiras nas edificacbes, que foram
identificadas por profissionais das UBS (12%), das unidades de educacao (23%) e dos
CRAS (12%), e por familiares sobre as UBS (20%) e as unidades de educagéo (14%).
Evidencia-se, em mais uma instancia, o desrespeito a lei da acessibilidade (BRASIL,
2000). Destaque-se ainda o desacordo com as prerrogativas do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia no que se refere a livre circulacdo de estudantes e profissionais nos espacos
escolares (BRASIL, 2015). Também a identificacdo de UBS sem banheiros adaptados
incorre em colocar criancas e adolescentes com deficiéncia em situacdo vexatoria, em
contraponto as protecdes previstas pelo ECA (BRASIL, 1990a).

Ainda outra dificuldade apresentada com grande incidéncia, diz respeito a falta de
capacitacao para o atendimento as criancas e adolescentes com deficiéncia. Profissionais
apontaram este problema nas unidades das areas da saude (19%), educacédo (40%),
assisténcia social (30%) e entidades sociais (14%). Familiares apontaram esta dificuldade
nas areas da saude (10%) e educacao (25%). A area da educacao requer mais atencao,
por ser citada tanto por profissionais, quanto por familiares e pela incidéncia dentre os
profissionais respondentes nesta area. Normativas do Conselho Nacional da Educacao,
do ano de 2001 ja delimitavam a necessidade de haver profissionais capacitados para o
atendimento de alunos com necessidades educativas especiais, em salas regulares
(CNE, 2001). Contudo, a operacionalizacdo desta politica encontra-se atrasada frente a
legislacdo, incorrendo em desrespeito aos direitos das criancas e adolescentes com
deficiéncia. Ainda merece maior atencdo, o cumprimento das leis organicas da saude e da
assisténcia social, no que se trata de garantir a capacitacdo permanente de suas equipes
(BRASIL, 1990b; BRASIL, 2013).

Este quadro exige um olhar mais aprofundado, que avanca para além da
apreciacao sobre o acesso aos servicos e demanda uma analise complexa de politicas
publicas. Implica em conhecer e discutir os diferentes fatores que interferem nos
resultados finais, que compreendem resquicios culturais e politicos do mando e da
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subserviéncia, conflitos de interesses, disputas por poder e recursos, relagcbes
econdmicas, e outros (PEREIRA, 2009; MARQUES, 2013).

Sobre a contribuicdo dos atendimentos na area da saude com a defesa do direito a
vida e saude, os resultados obtidos apontam duas situa¢des distintas. Por um lado, o
direito universal a saude, com acesso igualitario aos servicos vem sendo assegurado para
a maioria dos respondentes, com destaque aos servi¢cos de vacinagao (94%), odontologia
(78%) e consultas (70%). Porém, ficou expresso 0 ndo acesso aos medicamentos
necessarios por 15% dos respondentes, e ainda, evidenciado um maior gasto familiar com
despesas na area da saude (64%) quando do cuidado de uma crianca/adolescente com
deficiéncia. Tal conjuntura expressa o atendimento insuficiente as prerrogativas da
Constituicdo Federal e do ECA sobre uma oferta de saude gratuita, universal e integral
(BRASIL, 1990a; BRASIL, 1988). As fragilidades do SUS no atendimento integral e
universal encontram fundamento politico e cultural na histéria da saude no Brasil, em que
o modelo liberal-privatista, que antecede o SUS, em que a saude como direito era limitada
aos trabalhadores e seus dependentes e se organizava com a oferta de servicos de
atencdo béasica pelo Estado e atencdo especializada pela iniciativa privada (MERHY;
MALTA; SANTOS, 2004; MARQUES; ARRETCHE, 2003; MENICUCCI, 2006). Ainda
outro aspecto relevante nesta area, foi a identificacdo de que as demoras para conseguir
consultas com especialistas incidem na qualidade dos servicos de educacdo, que
dependem do diagnostico adequado a cada caso para adotar a medidas educacionais
mais apropriadas a inclusdo. Destaca-se mais uma vez a inter-relacdo entre as politicas
setoriais e o0 impacto do funcionamento de uma nos resultados de outra (DIGIACOMO,
2013).

Com relacdo as contribuicbes com o direito a liberdade, respeito e dignidade, os
resultados diferenciam-se de acordo com o tipo de unidade pesquisada. A efetividade
deste direito pode ser observada a medida que familiares identificaram o atendimento
prioritario & populagdo foco nos CRAS (50%) e nas entidades sociais (27%). Por outro
lado, ocorréncias, de situacbes de preconceito e discriminagdo nas UBS (10%) e
unidades de educacédo (19%), indicam desrespeito ao estabelecido pelo ECA (BRASIL,
1990a).

Quanto ao direito a convivéncia familiar e comunitaria, compreende-se que sua
efetividade é resultado da acdo de todo o SGD. Nesta pesquisa, a andlise teve maior foco
nas evidéncias observadas quanto ao SCFV, por tratar-se de servico da protecéo social
basica, da politica de assisténcia social, que deve ser ofertado nos territorios, tem como
um de seus objetivos contribuir para o fortalecimento da convivéncia familiar e comunitaria
e tem como um de seus publicos prioritarios, as pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2013).
Servicos de acolhimento ndo compuseram a discussdo, por ultrapassarem o escopo da
pesquisa. Com relacdo ao SCFV, observou-se que, em 2015, foi ofertado a 847 criancas
e adolescentes. Contudo, destas, apenas duas foram identificadas como
criangas/adolescentes com deficiéncia. Ainda, 63% familiares referem néo ter tido acesso
ao servico, devido a falta de conhecimento ou de interesse. Assim, observa-se que
embora o servico seja ofertado, ndo tem alcancado a populacéo foco deste estudo, tanto
pela baixa incidéncia de participagdo efetiva, quanto pelo pouco acesso a informacgdes
para promover tal participacao.

No que se refere ao direito fundamental & educacéo, cultura, esporte e lazer,
identificou-se 0 cumprimento da legislacdo referente a obrigatoriedade de criancas e
adolescentes entre quatro e 17 anos frequentarem a escola, com 100% de respostas
positivas sobre o0 acesso e frequéncia escolar. Contudo, 33% destes indica ter encontrado
dificuldades para ter este acesso. No que se trata da educacdo infantil, 26% dos
familiares refere ndo acesso, mesmo quando havia interesse e procura. Tais informacdes
apresentam um atraso da politica de educacdo frente suas préprias normativas e as
legislacdes de protecéo a infancia e a adolescéncia (CAMPOS, 1999). Sobre os aspectos
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de cultura, esporte e lazer, a tendéncia das familias foi de vincular tais acessos, com as
atividades dentro do espaco escolar, correspondendo as previsdes da Politica Nacional
do Esporte e do Plano Nacional de Cultura, que estabelecem o alcance a populacdo por
meio das escolas (BRASIL, 2005; BRASIL, 2010b).

Sobre o direito a profissionalizacdo e protecdo no trabalho, observou-se pouca
expressao das familias, como algo que ndo faz parte do cotidiano de seus filhos/netos.
Também o numero de adolescentes com deficiéncia encaminhados para 0 programa
municipal de aprendizagem (10 adolescentes) confirma esta pouca expressao. Ha
necessidade de olhar mais atento e de investimentos para a operacionalizacdo deste
direito.

Observou-se grande fragilidade na constituicdo de uma rede integrada para a
consolidacdo do SGD. Embora a maioria dos profissionais (87%) afirmem a existéncia da
integracdo de suas unidades com demais unidades, servicos e/ou 6rgdos publicos, as
demais questdes referentes ao trabalho articulado expressam pouca efetividade em tal
integracdo. A predominancia de unidades que opta pela utilizacdo de formularios proprios
para a comunicacdo com as demais (44%), reflete caracteristicas de um trabalho
compartimentado, que embora reconhecidamente organizado, ndo ultrapassa os limites
dos encaminhamentos. Com semelhante expressdo, a realizacdo pontual de reunibes
intersetoriais (35%) e os indicativos de nao realizacao (34%), indicam que a comunicagéo
e acao conjunta entre as diferentes areas acontece ordinariamente como forma de
atender a situacdes problema. Ndo h&d uma atitude de integracdo permanente, que
compreenda aspectos de planejamento, prevencdo e promocédo. Tais resultados apontam
paro os desafios da intersetorialidade. Embora a adog&o da intersetorialidade enquanto
estratégia de gestdo venha sendo mais aceita e defendida, desde a Constituicdo Federal
de 1988, ela ainda esta4 permeada de obstaculos para sua efetividade, que passam pela
existéncia de interesses privados no uso da maquina publica, que interferem na
manutencdo de politicas publicas fragmentadas, isoladas e que se caracterizam mais
como concorrentes, do que complementares (INOJOSA, 2001).

Os resultados obtidos ainda evidenciaram a invisibilidade sofrida pela populagéo
foco. Esta situacdo foi identificada principalmente na auséncia de registros sobre a
guantidade de criancas e adolescentes com deficiéncia atendidas em servicos de APS e
na pouca incidéncia de criancas e adolescentes participando de servicos de protecao
social basica da area da assisténcia social. Este fenbmeno reflete a invisibilidade das
desigualdades, que alinha todos como iguais, desconsiderando necessidades especificas,
incorrendo em exclusdo pontual ou mesmo permanente do sistema sociopolitico
(BONETI, 2006).

Frente a experiéncia de aplicacdo da pesquisa piloto, dos resultados obtidos e sua
analise, foi realizada a avaliacdo do método de diagndstico situacional proposto. O
método foi desenvolvido em sete distintas etapas. Destas, houve o curso normal de
aplicacéo, sem consideragcdes ou necessidade de mudancas das etapas 1, 2, 4, 6 e 7.
Surgiu, contudo, a demanda de revisdo parcial das etapas 3 - “delimitagbes de
abrangéncia do estudo” e 5 — “coleta de dados”.

Na etapa que compreende as delimitacbes de abrangéncia do estudo, foi
identificada uma possivel melhoria: na area da saude, podem ser inseridas outras
unidades além das UBS. Embora a prioridade de participacdo seja de unidades
territorializadas, o estudo apontou que existem situacfes em que os servicos de APS sao
ofertados para a populacéo foco, de forma conjunta com servigos especializados. Neste
caso, as unidades de atendimento especializado em salde podem estar compreendidas
no estudo, desde que prestem os servicos de APS as criancas e adolescentes atendidas.
Desta forma se amplia o olhar sobre 0 acesso aos servi¢cos basicos de saude.

No caso da pesquisa piloto realizada em Curitiba, os limites de participacdo dos
profissionais foram estabelecidos entre trés e cinco participantes. Contudo, em sete das
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17 unidades participantes houve interesse de participagdo por ndmero maior de
profissionais. Tal ampliacdo foi entendida como possivel, pois 0 nimero maximo havia
sido estabelecido frente aos limites da equipe responsavel pela pesquisa e pode ser
flexibilizado para a oportunizar a participacdo aos demais interessados. Contudo,
enquanto indicacdo metodoldgica, mantém-se que cinco profissionais participantes € o
nimero ideal, uma vez que estudos comprovam que a variagdo de resultados finais das
pesquisas quando ha seis ou mais participantes ndo € significativa frente aos resultados
obtidos com cinco profissionais (POLIT; BECK, 2006).

Quanto a quinta etapa, prop0e-se consolidar uma previsdo de preenchimento e
entrega posterior do formulério por profissionais, de forma que se caracterize como uma
alternativa para aplicacdo da pesquisa sem maior interferéncia na rotina diaria de
atividades da unidade e profissionais participantes. Recomenda-se, contudo, que se
mantenha como prioritaria a opcdo de preenchimento durante a reunido e seja facultada a
participacdo via preenchimento posterior.

Sugere-se também o uso de metodologia de entrevista individual, na aplicacdo da
pesquisa junto a familiares. Durante a aplicacdo da pesquisa piloto observou-se que ha
grande dificuldade de reunir os familiares participantes em horério Unico. Outro fator
refere-se a necessidade de apoio para o preenchimento pelos familiares. Alguns usuarios
dependem de constante explicacdo das questdes do formulario, nos moldes de entrevista.
E ainda, observou-se a dificuldade de deslocamento dos familiares até a unidade para a
participacdo na pesquisa, sendo que 16 das 46 participacdes de familiares foram
viabilizadas mediante realizacdo de visita domiciliar acompanhada de profissionais das
unidades participantes.

Ainda foram desenhadas propostas de revisdo dos formulérios: | — unidades: fazer
a aplicacdo em forma de entrevista com 0s responsaveis pelas unidades, pois quando
deixado o formulario para posterior preenchimento, ndo é garantido o retorno. Proposta de
substituicdo dos formularios por um diario do pesquisador, onde registra as informacdes
de todas as unidades, na realizacdo da primeira reunido; Il — profissionais: suprimir as
guestdes referentes ao tipo de servicos ofertados, pois sdo constatados conforme o tipo
de unidade e profissdo; suprimir a questdo referente a contribuicdo das diferentes
profissbes na defesa dos direitos, pois seus resultados ndo foram significativos para a
construcdo do diagnéstico situacional; unificar a questdo referente a outras unidades e
Servicos com as quais possui integracado, sem distingdo entre mesmo e outro territorio; 11l
— familiares: suprimir a questdo referente a nota para unidade pesquisada; unificar as
guestdes referentes encaminhamentos para 0 mesmo ou outro bairro; distinguir 0 nao
acesso por falta de procura/interesse do ndo acesso ap0s procura.

Ao avaliar o método observaram-se fragilidades da gestdo publica que podem
interferir nos resultados do método. Grande dificuldade é expressa no trato dos gestores
publicos com as informacgdes sobre as criangas e adolescentes com deficiéncia, seja pela
falta de registros e informagdes, seja pela limitada socializacdo das informacgdes
existentes, com demandas burocréaticas para acesso, que poderiam ser evitadas se estas
fossem tratadas com maior transparéncia. Nao se trata, neste momento, da discussao
sobre os fatores que levam a tal quadro. Mas a evidéncia de falta de informacgdes sobre
esta populacdo impacta na fragilizacdo da participacdo qualificada da sociedade, do corpo
cientifico, de conselheiros e mesmo de gestores na definicAo de prioridades, metas,
projetos e servicos para o atendimento de criancas e adolescentes com deficiéncia.

Por outro lado, o proprio método revelou seus limites, que incorrem na demanda de
novos tipos de estudos para subsidiar de forma ainda mais qualificada o conhecimento
sobre as experiéncias e contextos vividos por criancas e adolescentes com deficiéncia.
Desta forma, ficam propostos os seguintes estudos complementares:

a) Relacdo do direito a convivéncia familiar e comunitdria de criancas e

adolescentes com deficiéncia frente a operacionalizacdo das medidas protetivas
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do ECA e prestagdo dos servicos de acolhimento institucional, que se
caracterizam como servicos especializados da politica de assisténcia social
(LAVORATTI, 2013);

b) Andlise dos servicos, atores e forcas politicas presentes nos territorios
estudados, a partir da adocéo de estratégias de georreferenciamento;

c) Aprofundamento na andlise das politicas publicas e ndo somente do acesso aos
servicos, de forma a completar diferentes fatores que impactam na composicéao
do quadro de resultados identificado;

d) Analise comparativa entre os fatores de inclusdo e exclusdo da crianca e
adolescente com deficiéncia e os fatores de incluséo e excluséo social de suas
familias;

e) Ampliacdo da discussao sobre as fragilidades identificadas na intersetorialidade;

f) Estudos sobre a diferenciacdo de diagndésticos, tratamentos e abordagens de
inclusdo entre criangas e adolescentes com deficiéncia intelectual e criangas e
adolescentes com transtorno mental;

g) Andlise sobre o0 acesso a educacdo via escolas regulares, escolas
especializadas e participagcdo em ambas.

Ainda que identificadas as limitacdes do método, concluiu-se que dentro do escopo
definido e do objetivo para o qual foi proposto, ele atendeu ao esperado. O método foi
avaliado como capaz de atender ao objetivo estabelecido, de construcdo de um
diagnostico situacional sobre o acesso aos servicos de saude, educagcdo e assisténcia
social, na perspectiva na protecdo integral. Recomendam-se as melhorias apontadas na
discussdo deste artigo, bem como o investimento em estudos complementares que
gualifiquem o conhecimento sobre o exercicio de direitos assegurados pelo ECA
(BRASIL, 1990a) pelas criangas e adolescentes com deficiéncia.
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