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RESUMO

Introducao: A area da infancia e adolescéncia tem se destacado por suas
crescentes conquistas no que se refere ao reconhecimento e ampliacdo de direitos.
No Brasil, evidencia-se o Estatuto da Crianca e do Adolescente, enquanto legislacéao
de protecdo integral e que define os cinco direitos fundamentais para esta
populacdo. Contudo, frente aos avancos legais estdo os desafios para sua
operacionalizacdo no campo das politicas publicas. Neste cenario, um grupo que
merece especial atencdo € o das criancas e adolescentes com deficiéncia. Ainda
sdo poucos os dados e producbes acerca da efetividade dos cinco direitos
fundamentais em atencdo desta populacdo. Identifica-se uma demanda por
diagnodsticos capazes de subsidiar o desenvolvimento de politicas publicas voltadas
a este grupo populacional. Objetivo: O estudo objetivou construir um diagnostico
situacional para o reconhecimento do acesso de criangcas e adolescentes com
deficiéncia aos servicos das politicas publicas de saude, educacao e assisténcia
social, na perspectiva da protecao integral assegurada pelo Estatuto da Crianca e do
Adolescente. Encaminhamentos metodolégicos: A pesquisa caracterizou-se como
descritiva, compreendendo também estudo de campo. Foi desenvolvido um estudo
tedrico metodoldgico para subsidiar a construcdo do método a ser
proposto. Resultados: Foi construido um método de diagnéstico situacional,
composto de sete etapas, focado no acesso aos servicos basicos das politicas
publicas de saude, educacéo e assisténcia social. O método foi avaliado por meio da
aplicacdo de uma pesquisa piloto. Foram coletados registros administrativos e
realizada pesquisa de campo junto a profissionais e familiares de criancas e
adolescentes com deficiéncia. Participam 165 pessoas, de 17 unidades de
atendimento. Discussao/Conclusao: A pesquisa piloto apontou para dificuldades
no acesso relacionadas principalmente a barreiras nos transportes e nas
edificacoes, e falta de capacitacdo de profissionais. Expbs ainda que os direitos
fundamentais ainda ndo sao plenamente exercidos por criancas e adolescentes com
deficiéncia e que ha fragilidade na dimenséo intersetorial das redes de atendimento.
O método de diagndstico situacional proposto foi avaliado capaz de alcancar seus
objetivos. Constam, porém, indicagcdo de melhorias para sua qualificacao.

Palavras-chave: Diagnostico situacional. Direitos da crianca e do adolescente.
Criancas com deficiéncia.



ABSTRACT

Introduction: The area of childhood and adolescence has distinguished itself for its
growing achievements regarding the recognition and amplification of rights. In Brazil,
there is evidence of the Child and Youth Statute, while legislation for full protection
and defines the five fundamental rights for this population. However, ahead of the
legal advances are the challenges to its operation in the field of public policies. In this
scenario, a group that deserves special attention is the one of children and
adolescents with disabilities. There are few data and productions about the
effectiveness of the five fundamental rights into account for this population. It
identifies a demand for diagnostic able to subsidize the development of public
policies aimed at this population group. Objective: The study aimed at constructing a
situational diagnosis for the recognition of access for children and adolescents with
disabilities to services of public health policies, education and social assistance, in
order to achieve full protection provided by the Child and Youth
Statute. Methodological referrals: Characterized as a descriptive research, also
including field study, it developed a methodological theoretical study to support the
construction of the methods to be proposed. Results: Built a situational diagnosis
method, consisting of seven stages, focused on access to basic services of public
health policies, education and welfare. The method evaluation occurred through a
pilot study application. Collected administrative records and conducted a field
research, with professionals and family members of children and adolescents with
disabilities. Involving 165 people, from 17 care units. Discussion/Conclusion: The
pilot research pointed the access problems related mostly to barriers in means of
transport and buildings, and lack of professional qualification. It exposes that children
and adolescents with disabilities are not fully exercising their fundamental rights, and
that there is a weakness in the intersectoral dimension of service networks.
Evaluating the proposed situational diagnosis method as able to reach its goals.
Containing, however, indications of improvements to their qualification.

Keywords: Evaluation. Child advocacy. Disabled Children.
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REDES DE ATENDIMENTO AS CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
DEFICIENCIA

1 INTRODUCAO

A é&rea da infancia e adolescéncia tem se destacado por suas crescentes
conquistas no que se refere ao reconhecimento e ampliagcdo de direitos. Ao longo
dos anos, uma série de avancos legais tem sido identificada, expressos
principalmente nos seguintes documentos: a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos (ONU, 1948); a Declaragdo dos Direitos da Crianca (UNICEF, 1959); a
Constituicao Federal Brasileira (BRASIL, 1988); a Convencao sobre os Direitos da
Crianca (ONU, 1989) e o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), aprovado
pela Lei Federal 8069/1990 (BRASIL, 1990).

Tais conquistas sdo resultado de debates e esforcos em defesa dos direitos
deste publico especifico. Tanto o ECA (BRASIL, 1990) quanto a Constituicao
Federal de 1988 (BRASIL, 1988), reafirmam a igualdade de direitos das criancas e
adolescentes com os dos demais cidadaos, além de Ihes assegurar outros que
dizem respeito a aspectos especificos de sua faixa etaria. Esses documentos
trazem a configuragcao de direitos que é caracterizada como protecao integral a esta
populacdo. Tais direitos sdo de dever compartilhado entre Estado, familias e
sociedade, que devem direcionar aten¢do em carater prioritario a esta populacao.

Sao consideradas criancas aquelas entre zero e 11 anos de idade e
adolescentes aqueles entre 12 e 18 anos incompletos, todos reconhecidos como
pessoas em condi¢cdo peculiar de desenvolvimento e com direito a protecao integral
(BRASIL, 1990). Estima-se que uma parcela de 27,6% da populagdo brasileira
possua menos de 18 anos de idade (IBGE, 2014). Contudo, este conjunto
demografico apresenta diferentes expressdes sociais e culturais, dadas a diversidade
e as desigualdades vivenciadas nos aspectos regionais, geograficos, culturais,
econdmicos, étnicos e de saude. O acesso aos direitos conquistados precisa
compreender tais diferengas para que se efetive a igualdade (BRASIL, 2010b).

Dentre os diferentes perfis da infancia e adolescéncia no Brasil estdo os
daquelas criancas e adolescentes com deficiéncia. Segundo o Programa Nacional
de Direitos Humanos Il (PNDH IIl), as criancas e adolescentes com deficiéncia séo

caracterizadas como pertencentes a dois diferentes grupos vulneraveis, tanto pela
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faixa etaria, quanto pela deficiéncia (BRASIL, 2010). Trata-se de um publico que
exige cuidados mais intensivos e maior atengdo no tocante a efetividade do
exercicio de seus direitos fundamentais, bem como o respeito ao principio da
prioridade absoluta. A especial atencdo a esta populacdo é fundamental para que
lhe seja assegurada a passagem para a vida adulta com qualidade de vida e
dignidade (CHERUBIM, 2008).

O ECA estabelece cinco direitos fundamentais, sendo eles: vida e saude;
liberdade, respeito e dignidade; convivéncia familiar e comunitaria; educacéo,
cultura, esporte e lazer; profissionalizacdo e protecdo no trabalho. A
operacionalizacao desses direitos se da de maneira intersetorial entre as diferentes
politicas publicas brasileiras (BRASIL, 1990; DIGIACOMO e DIGIACOMO, 2013).

Contudo, ainda que as conquistas legais sejam consideradas avangos
significativos na defesa dos direitos das criangas e adolescentes, desafios se
impdem cotidianamente na sua operacionalizagéo e nas formas efetivas de acessa-
los. E possivel identificar dificuldades decorrentes de fatores diversos, tais como:
condigdes de saude e desenvolvimento fisico e mental; acesso a servigos basicos
de qualidade; relagdes sociais, familiares e comunitarias; contextos geograficos,
culturais e econdmicos. Ainda € presente o desconhecimento de tais direitos pela
populagdo e seu ndo cumprimento pelos gestores publicos (DIGIACOMO e
DIGIACOMO, 2013).

Merecem especial atencdo as criancas e adolescentes com deficiéncia.
Assegurar direitos as criangas e adolescentes ja pode ser considerado um desafio,
mais ainda se a isso se somam as limitacoes, estigmas e contextos especificos das
pessoas com deficiéncia. A Declaragdo sobre os Direitos das Criancas traz em seu
artigo 23 o necesséario compromisso com o atendimento destinado a criancas e
adolescentes com deficiéncia, dedicando-lhes cuidados especiais, informacdes
suficientes sobre os direitos e servigos disponiveis, como também sobre as condi¢des
que promovam sua dignidade, autonomia e participagéo ativa na comunidade (ONU,
1989). A Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia dedica o artigo 7°
exclusivamente para tratar da questdo da crianga com deficiéncia, destacando o
compromisso com a oferta de igualdade de oportunidades a estas criancas em
relacdo as demais. Esta normativa compreende a aplicabilidade do principio do
melhor interesse da criangca e a promogao de condigdes de livre expressao de suas
opinides sobre os assuntos que Ihe disserem respeito (ONU, 2009).
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Mais recentemente, no dia seis de julho de 2015, foi aprovada a Lei Federal
n® 13.146, reconhecida como Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
ou Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Esta entrou em vigor no dia 02 de janeiro de
2016 e destina-se a “assegurar e a promover, em condicdes de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia,
visando a sua inclusdo social e cidadania” (BRASIL, 2015, art. 1°). Este estatuto
destaca que criancas e adolescentes com deficiéncia sdao considerados como
especialmente vulneraveis e devem ser protegidos de “toda forma de negligéncia,
discriminacao, exploragédo, violéncia, tortura, crueldade, opressdo e tratamento
desumano ou degradante” (BRASIL, 2015, art. 59).

Conhecidas as garantias legais que se destinam as criancas e adolescentes
com deficiéncia, faz-se necessario o conhecimento de sua aplicacao cotidiana. Logo,
busca-se apreender em que medida esta populacdo vem tendo seus direitos
assegurados, seja no que se refere aos direitos de todo cidadao, aqueles especificos
de sua situacdo de crianca ou adolescente, ou ainda aqueles de sua condicdo de
pessoa com deficiéncia. Cavalcante (2009) cita estudos do UNICEF (United Nations
Children’s Fund) que apontam que criangas e adolescentes com deficiéncia estao
entre 0s mais estigmatizados e marginalizados do mundo, quando realizada uma
comparagao entre deficiéncia, violéncia e pobreza. Tal afirmacao expbe a contradicao
entre as conquistas ja alcancadas e a realidade cotidiana, cercada de violacdes e
preconceitos.

A Resolugao 113/2006, do Conselho Nacional dos Direitos da Crianga e do
Adolescente (Conanda), define parametros para a organizacdo do Sistema de
Garantia dos Direitos (SGD), caracterizado pela articulacdo e integracao de
instancias publicas governamentais e da sociedade civil, nas trés esferas de governo
— municipios, estados e Unido — para a efetividade de estratégias de promocao,
defesa e controle, tendo em vista os direitos das criancas e adolescentes.

Um dos desafios a efetividade do exercicio dos direitos de criancas e
adolescentes reside no seu carater intersetorial. A protecdo integral exige o
funcionamento dos diferentes sistemas relacionados a diversidade de politicas
publicas. Logo, o conhecimento do SGD e das diferentes instancias que o compdem
esta relacionado ao processo de compreensao da efetividade dos direitos na area da

infancia e adolescéncia.
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Numa analise dos artigos do ECA que tratam dos cinco direitos fundamentais,
observa-se que o SGD demanda o funcionamento qualificado e articulado entre as
politicas publicas de educagdo, saude, assisténcia social, esporte, cultura, lazer,
trabalho, socioeducacao, justica, segurancga publica, habitacdo e saneamento.

Sobre a tematica da defesa de direitos da crianca e do adolescente com
deficiéncia, percebe-se a necessidade de ampliagdo na producao cientifica, tanto em
aspectos quantitativos, quanto na articulacdo entre os estudos existentes,
aprofundamento e maturacdo dos mesmos. Para conhecer as contribuigcdes
académicas na area, foi realizada revisdo bibliografica, em 2014, pelos membros do
grupo de estudos “Perfil das criangcas e adolescentes com deficiéncia do Estado do
Parana”, vinculado ao Programa de Pés-Graduacdo em Tecnologia em Saude da
Pontificia Universidade Catdlica (PPGTS/PUCPR). A pesquisa inicial compreendeu
produgdes dos anos 2002 a 2014, totalizando um numero de 274 documentos. Em
seguida, foi realizado refinamento da busca, num corte entre os anos 2009 e 2014,
totalizando, por fim, 129 trabalhos, sendo 29 teses, 73 dissertacdes e 27 artigos. A
pesquisa foi atualizada em 2015, compreendendo também as producdes daquele
ano, contudo os resultados se mantiveram iguais. O conjunto de producgdes
identificadas compés um quadro-resumo que subsidia pesquisas do citado grupo de
estudos. Tendo em vista tratar-se de um conjunto de documentos relacionados a
tematica da crianca e adolescente com deficiéncia, foi feito um novo refinamento na
perspectiva de conhecer as producdes que tratam da questdo da rede de atendimento
e da defesa de direitos a essa populacao. Foram, entao, langados dois novos filtros:
titulo ou palavra-chave que compreenda o termo “rede” ou o termo “direito”. Trés
estudos corresponderam ao filtro “rede”; ao filtro “direito”, quatro estudos. Os
resultados obtidos apds aplicacdo dos filtros (APENDICE ) nos permitem observar a
caréncia de producoes bibliograficas que tragam em discussao as questdes da defesa
de direitos e das redes de atendimento as criangas e adolescentes com deficiéncia.

Os estudos de Nogueira e Mendonga (2011) e Silva Junior (2013) tratam
especificamente da rede de educacdo, em recortes municipais. Embora tragam o
termo “rede” em seus titulos, referem-se a uma rede bem especifica e delimitada. A
producdo de Araoz (2009) traz um indicativo mais ampliado, pois compreende o
conjunto que compde a rede de apoio a criangas e adolescentes com deficiéncia
multipla. Contudo, esta andlise permeou a discussdao de um estudo que tinha como
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foco a implementacdo e avaliagdo de um programa de apoio especifico, nao
aprofundando como objeto de pesquisa a tematica da rede.

Dentre os estudos que trazem o termo “direito” também esta presente a
abordagem na perspectiva da educacdo, sendo que dois dos quatro trabalhos
selecionados tratavam desta tematica (CRUZ, 2011; BASTOS, 2012). Consta um
estudo que aborda o direito, numa andlise de suas violagbes, tratando da discussao
sobre a violéncia contra criangas e adolescentes (CAVALCANTE e MINAYO, 2009).
Outro estudo, ainda, vem discutir a defesa de direitos das criangas e adolescentes
de forma ampliada, ndo restrita a um direito especifico, mas compreendendo uma
proposta metodoldgica de empoderamento de pais para a luta pela garantia dos
direitos de seus filhos (ARAUJO, 2011).

Contextualizando a tematica da pesquisa na realidade do Estado do Parana,
evidencia-se a necessidade de conhecer o perfil e o real diagndstico situacional das
criangas e adolescentes com deficiéncia para subsidiar a tomada de decisées pelos
gestores e conselheiros das diversas politicas publicas basicas e setoriais. O Parana
ainda nao dispde de suficientes informagdes neste campo, o que caracteriza um
risco de mau uso do dinheiro publico, falta de cobertura de atendimento a populagéo
em suas verdadeiras demandas e no desenvolvimento de programas ou acgdes
equivocadas, descoladas da real conjuntura estadual.

Em 2014, foi lancado o Plano Decenal dos Direitos da Crianca e do
Adolescente do Parana. Trata-se de um documento elaborado no periodo entre
2012 e 2014, que contém o compromisso das diversas areas do Poder Executivo e
de instancias do Poder Judiciario e da Sociedade Civil organizada com o avango na
defesa e garantia de direitos das criancas e Adolescentes do Estado, nos proximos
10 anos (PARANA, 2013).

O documento traz, no item 3.1.2, informacdes sobre as criancas e
adolescentes com deficiéncia no Estado. Contudo, percebe-se a insuficiéncia de
dados especificos sobre este grupo da populacédo. Os dados referenciados sédo do
Censo 2010, ndo havendo destaque para outras fontes de informacgédo. O texto
informa que o conjunto de criangas e adolescentes com deficiéncia no estado
constitui 6,4% do total desta faixa etaria. Reforca a necessidade de investimento
nesta populacao especifica, destacando que embora a representagédo percentual do
quantitativo de criangas e adolescentes com deficiéncia seja pequena diante do
nuamero total de individuos dessa faixa etaria, a frequéncia absoluta aponta para
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mais de 130 mil criancas e adolescentes com deficiéncia leve e mais de 50 mil com
deficiéncia severa, o que constitui um significativo desafio para as politicas publicas
(PARANA, 2013)

Dadas as informacgdes obtidas nas analises das producodes cientificas e do
Plano Decenal dos Direitos da Crianca e do Adolescente do Estado do Parang, vao
se consolidando necessidades de ampliagdo do conhecimento, dentre as quais se
destacam:

a) Desenvolvimento de pesquisas e producao cientifica que compreendam a

defesa e garantia de direitos de criancas e adolescentes com deficiéncia;

b) Conhecer as redes de atendimento que operacionalizam os cinco direitos
fundamentais das criancas e adolescentes com deficiéncia;

c) Demanda estadual por maior nimero de dados e informacbdes que
permitam o desenvolvimento de politicas publicas efetivas na protecao dos
direitos das criancas e adolescentes com deficiéncia.

Contudo, tais necessidades apontam para a auséncia de diagndsticos que
permitam conhecer tanto as redes de atendimento estabelecidas quanto os niveis de
acesso e fatores que incidem para sua efetividade. Logo, o desenvolvimento da
pesquisa propde um método de diagndstico situacional que contribua para obtengao
da resposta a essa questao.

1.1 OBJETIVO GERAL

Construir um diagnéstico situacional para o reconhecimento do acesso de
criancas e adolescentes com deficiéncia aos servicos das politicas publicas de
saude, educagdo e assisténcia social, na perspectiva da protecdo integral
assegurada pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente.

1.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
- Construir método de diagnostico situacional voltado a defesa e garantia
de direitos de criancas e adolescentes;
- Avaliar o método proposto em uma pesquisa piloto.

1.3 CONTRIBUICOES
A presente pesquisa pretende contribuir com a constru¢do de um diagnostico

situacional sobre o perfil das criancas e adolescentes com deficiéncia no municipio
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de Curitiba. Pretende servir como subsidio a tomada de decisbes de gestores
publicos e conselheiros de direitos, no que se refere as politicas publicas de
atendimento e protecao a populacao que é alvo do estudo.

Propde-se, enquanto producao cientifica, a dar visibilidade a uma tematica
pouco discutida e analisada no ambiente académico, especialmente no que tange a
sua proposta intersetorial e voltada a todos os tipos de deficiéncia.

Tem em vista, ainda, deixar como legado uma nova tecnologia, expressa num
método de desenvolvimento de diagnostico situacional, de facilitada replicagdo em
demais regides e municipios, considerando aspectos de sistematizacdo de
processos e de articulagdo de redes locais de atendimento as criancas e
adolescentes com deficiéncia. Visa contribuir, por meio deste método, com a
avaliacao, melhorias e fortalecimento destas redes, impactando na qualificagao do

atendimento as criangas e adolescentes com deficiéncia.

1.4. ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP/PUCPR),
apos submissdo do Projeto via Plataforma Brasil, sob o parecer de n® CAAE
44397315.9.0000.0020.
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2 REFERENCIAL TEORICO

Nesta secdo sdo apresentados os principais referenciais teéricos que
sustentam esta pesquisa. A secdo 2.1 trata dos “Direitos da crianga e do
adolescente”, abordando o desenvolvimento da categoria infancia; o reconhecimento
das criancas e adolescentes como sujeitos de direitos internacionalmente e no
Brasil. A secao 2.2 versa sobre as “Politicas publicas de atendimento a crianga e ao
adolescente com deficiéncia”, as quais tratam dos meios objetivos de promocgéao e
exercicio dos direitos previstos em lei. Aponta conceitos fundamentais ao
conhecimento e estudo de politicas publicas e apresenta as principais politicas
sociais voltadas ao atendimento de criangcas e adolescentes. Na secdo 2.3 séo
tratados os “Principios, diretrizes e estratégias de gestdo das politicas sociais no
Brasil”, de forma a subsidiar a compreensao dos principais fatores que implicam a
gestéo, operacionalizacao e analise de politicas publicas no Brasil, pés Constituicao
Federal de 1988.

O conhecimento dos direitos das criancas e dos adolescentes e das vias para
sua efetivacdo na sociedade brasileira proporcionou a definicdo dos
encaminhamentos metodoldgicos mais adequados para o alcance dos objetivos
propostos neste trabalho.

2.1 DIREITOS DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

A categoria infancia comecgou a ser reconhecida em meados do século XVII.
Até entao, criangas e adultos eram tratados indistintamente e bastava que a crianca
deixasse de depender da mae ou ama para que fosse incorporada ao mundo dos
adultos. Tais evidéncias sdo observadas nas artes e na historia da identidade e da
representacdo de criancas e adolescentes (ARIES, 1978). O século XIX foi marcado
pela busca da protecdo as criangas e adolescentes, e 0 século XX é o periodo do
reconhecimento legal de criangas e adolescentes como sujeitos de direitos
(GOMES, CAETANO e JORGE, 2008).

Tal discussdao € um desdobramento das questdes referentes aos direitos
humanos. Em 1923, foi promulgado um conjunto de leis de protecéao a infancia pela
International Union for Children Welfare, cujas previsdes foram incorporadas em
1924 a primeira Declaragdo dos Direitos da Crianga, conhecida também como
Declaragdo de Genebra, por conta da cidade que sediou o encontro da Liga das
Nacdes, que deu sua origem. Contudo, no periodo pés-Segunda Guerra Mundial, o
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grande debate girou em torno da luta por direitos humanos universais, de modo a
prevenir novas formas de abuso a vida humana. Tem-se, em 1948, a Declaracao
Universal dos Direitos Humanos, fundamentada na igualdade, dignidade e liberdade
de todos os homens (GOMES, CAETANO e JORGE, 2008; CAMPOS, 1999 e
COMPARATO, 2008). “Ao término da mais devastadora das guerras até entao
deflagradas, percebeu-se que a ideia de superioridade de uma raga, de uma classe
social, de uma cultura ou de uma religido, sobre todas as demais, pée em risco a
propria sobrevivéncia da humanidade” (COMPARATO, 2008). Nesta declaragéo,
estdo reconhecidos em sua especificidade e interrelacao os direitos civis e politicos,
tais como o direito a vida, direito de ir e vir e de liberdade de expressao, e os direitos
econOmicos e sociais, como educacdo, saude, habitacdo e cultura (BAPTISTA,
2012).

Contudo, a aplicabilidade dos direitos reconhecidos pela Declaragdo Universal
dos Direitos Humanos expressou a necessidade de considerar as diferengas para se
alcancar a efetiva igualdade declarada. Seu conteudo, embora tenha a intencédo de
abranger toda a raca humana, torna-se menos intenso quando aplicavel a situagdes
de desigualdades historicas e legitimadas. “A especificidade de sujeitos definidos
tornou-se necessaria a medida que grupos discriminados da sociedade lutavam pelo
acesso aos direitos definidos como de todos” (CAMPOS, 1999, p.119). Assim,
sucederam-se diferentes normativas em formato de Declaracées ou Convengdes,
em geral produtos de Assembleias da ONU, em defesa dos direitos das mulheres;
das criancas; das pessoas com deficiéncia; das nacdes colonizadas; das racas
discriminadas, entre outras. Na area da infancia destaca-se a Declaracao Universal
dos Direitos da Crianga, de 20 de novembro de 1959 (GOMES, CAETANO e
JORGE, 2008; CAMPOS, 1999).

A Declaragao Universal dos Direitos da Crianc¢a fundamenta-se na Declaracao
Universal dos Direitos Humanos, ratificando-o0s, mas considerando a necessidade de
uma especial atencao a faixa etaria de até 18 anos, dada a sua fragilidade. Afirma
que “em decorréncia de sua imaturidade fisica e mental, precisa de protecao e
cuidados especiais, inclusive protecdo legal apropriada, antes e depois do
nascimento”. Ela é composta de 10 principios que podem ser resumidos em:
igualdade de direitos para todas as criangas; protecdo social para seu sadio
desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social; nome e nacionalidade;

previdéncia social; atencdo especial as criangcas com deficiéncia; convivéncia
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familiar; educacdo gratuita; prioridade em atendimentos de protecdo e socorro;
protecdo contra crueldade, negligéncia e exploracdo; respeito, dignidade e
solidariedade (ONU, 1959; CAMPOS 1999).

Mais recentemente, em 20 de novembro de 1989, ainda em carater
internacional, foi aprovada em Assembleia da ONU a Convengéo sobre os Direitos
da Crianga. Composta por 53 artigos, a Convencao descreve os diversos direitos
das criancas, reconhecidos nos documentos promulgados anteriormente e
reafirmados pelos estados parte, que colaboraram na sua composi¢cao, deram voto
favoravel a sua aprovacao e comprometeram-se a respeita-la em suas legislacdes e
praticas nacionais (ONU, 1989). E caracteristica importante desta Convencdo a
unificacao de prerrogativas gerais, compreendidas para todos pela Declaracdo dos
Direitos Humanos, com outras especificas para as criancas e adolescentes,
considerando sua condicdo de imaturidade fisica e intelectual. No campo das
relagdes institucionais, a Convencao sobre os Direitos da Crianca foi amplamente
discutida pelos paises que se propunham a aderi-la, considerando inclusive os
desafios de sua implementacdo, uma vez que possui carater de forca de lei aos
paises que optam por sua ratificagdo (ROSEMBERG e MARIANO, 2010).

O Brasil ratifica em sua legislagdo as prerrogativas dos documentos
internacionais citados. E, na perspectiva do direito das criangas e adolescentes, tem
como principais documentos a Constituicdo Federal de 1988 e o ECA, aprovado pela
Lei Federal 8.069/1990.

No periodo anterior a Constituicdo de 1988, a legislacdo e as acgdes de
atencao a infancia e adolescéncia no Brasil partiam de premissas de repressdo em
detrimento da garantia de direitos. Nas décadas de 1970 e 1980, observavam-se
duas vertentes de intervencgao distintas: praticas relacionadas a doutrina da situacao
irregular e outras relacionadas a doutrina da protecao integral, ja sob influéncia das
normativas internacionais (PINHEIRO, 2004). Dentre os documentos legais e agbes
estatais da época, destacava-se a doutrina da situacéo irregular, fundamentada
principalmente nos Coddigos de Menores de 1927 e 1979. Tais Cddigos nao
legislavam questdes relacionadas a todas as criangas e adolescentes, mas apenas
aquelas em “situacao irregular”, tais como criancas e adolescentes que viviam nas
ruas, sem familia ou de familias pobres e que haviam cometido atos infracionais.
Estas foram vistas como um risco para a ordem social e exigiam agcdes educativas e

corretivas por parte do Estado. A principal estratégia adotada era a
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institucionalizacdo que, em geral, abrangia as criancas e adolescentes em situacao
de risco, independente do fator de fragilidade que fora apontado. A intencéo era de
isolar criancas e adolescentes dos contextos que favoreciam sua marginalizacao
(PINHEIRO, 2004; LAVORATTI, 2013).

As praticas identificadas na perspectiva da protecao integral ganharam forgca no
processo de redemocratizacdo do pais, na década de 1980, quando foram se
fortalecendo agOes e movimentos em defesa dos direitos das criangas e adolescentes.
Em 1988, “pela primeira vez, uma Carta Magna brasileira contém capitulo dedicado
especificamente a crianca e ao adolescente” (PINHEIRO, 2004, p.351).

A Constituicdo Federal de 1988, também conhecida como Constituicao
Cidada, foi concebida a partir do principio maximo da dignidade da pessoa humana.
Compreende uma série de prerrogativas de defesa do Estado de direito e da
cidadania, protecdo ao arbitrio e promogédo dos direitos econdmicos e sociais
(COUTINHO, 2013). Desta forma, a atengcdo a crianca e ao adolescente foi
desenhada na perspectiva da doutrina da protecao integral, a luz dos documentos
internacionais vigentes na época. Segue caput do artigo 227:

“Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga e ao adolescente,

com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude, a alimentacdo, a educagéo, ao lazer, a

profissionalizagéo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e

comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminacao, exploracéo,

violéncia, crueldade e opressao” (BRASIL, 1988).

No texto da Constituicao de 1988 a crianca e o adolescente sdo considerados
como sujeitos de direitos. Fica estabelecido, na nova legislacdo, um marco de
mudancga de concepgdes sobre as criancas e adolescentes, em confronto com a
visdo historicamente adotada na cultura politica brasileira, de cunho repressor e
autoritario, em que a infancia era objeto de intervengcédo de governo, por representar
ameaca a ordem social, quando nado estabelecida sob os modelos socialmente
constituidos, especialmente quando vivida na pobreza (PINHEIRO, 2004;
CARVALHO, 1995).

A protecao integral reconhece as criancas e adolescentes toda a gama de
direitos e protecdes cabiveis a todos os cidadaos e aplica especial reconhecimento
de sua condi¢cdo peculiar de desenvolvimento. Conforme €& possivel observar no
artigo 227 da Constituicdo de 1988, estdo presentes os diversos direitos que

compreendem seu pleno desenvolvimento e formagdao, bem como acdes de
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protecdo que inibam qualquer iniciativa prejudicial a este periodo (PARANA, 2013;
CARVALHO, 1995).

A prioridade absoluta caracteriza-se pelo reconhecimento de uma
especialissima atencdo a esta faixa etaria pelas familias, sociedade e,
principalmente, pelo poder publico. Quando o texto legal traz o termo “prioridade
absoluta” ndo quer apenas expressar que a crianca e o adolescente devem ter
atendimento prioritario em 6rgaos publicos, situacdes de emergéncia ou outros.
Quer evidenciar tratar-se da prioridade das prioridades (DIGIACOMO e
DIGIACOMO, 2013). Tal principio ndo se aplica somente & execucdo, mas a todo o
processo das politicas publicas, inclusive em seu planejamento técnico e
orcamentario.

Em regulamentacao ao texto constitucional, foi aprovado o ECA. Foram bases
para sua elaboragdo, a Constituicdo Federal e as legislacées internacionais de
defesa de direitos das criangcas e adolescentes, com destaque a Convencéo sobre
os Direitos da Crianga, de 1989. Possui reconhecimento internacional como uma das
mais bem elaboradas e avancadas leis na area (LAVORATTI, 2013; DIGIACOMO e
DIGIACOMO, 2013).

Enquanto o primeiro artigo do ECA afirma tratar-se de uma lei sobre a
protecdo integral a crianga e ao adolescente, o segundo artigo estabelece os
conceitos de crianca e de adolescente: “considera-se crianca, para efeitos desta Lei,
a pessoa até doze anos de idade incompletos, e adolescente aquele entre doze e
dezoito anos de idade”(BRASIL, 1990). Cabe verificar o conceito trazido no artigo
primeiro da Convencao sobre os Direitos da Crianca, que afirma: “Nos termos da
presente Convencgdo, crianga € todo o ser humano menor de 18 anos, salvo se, nos
termos da lei que lhe for aplicavel, atingir a maioridade mais cedo”(ONU, 1989).
Logo, quando a Convencgao de 1989 se refere a crianga esta subentendido o grupo
formado por criancas e adolescentes, de acordo com a legislagdo brasileira.
Contudo, o ECA aponta com clareza a distingdo entre os dois grupos etarios e, ao
longo de seu texto, aponta inclusive tratamento diferenciado para ambas as
categorias (DIGIACOMO e DIGIACOMO, 2013). Vale ainda destacar uma segunda
distincdo: embora o Cédigo Civil brasileiro permita a emancipacgéo entre 16 e 18 anos,
as pessoas que assim o fizerem n&o perdem o reconhecimento legal de sua condig&o
de adolescente e continuam protegidas pelo ECA (DIGIACOMO e DIGIACOMO, 2013).
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As mudancas fundamentais trazidas pelas Constituicdo Federal e pelo ECA,
no reconhecimento de criancas e adolescentes enquanto sujeitos de direitos,
implicam também mudancas no uso de certas terminologias na area. Desde 1988,
deixou-se de utilizar o termo “menor” para designar crianga ou adolescente. Tal
nomenclatura atribui diferenciacdo em dignidade a populacao infantil e adolescente,
geralmente associada a pobreza e sob teor de criminalizagdo. Embora outros
documentos oficiais, tais como o Cédigo Civii e a Consolidacdo das Leis
Trabalhistas, ainda utilizem o termo “menor”, o0 mesmo vem sendo entendido como
ofensivo ao direito a igualdade e respeito previstos pelo ECA (LAVORATTI, 2013;
DIGIACOMO e DIGIACOMO, 2013).

Outro importante destaque do ECA nas normativas brasileiras de defesa de
direitos das criangcas e adolescentes é a apresentacdo dos cinco direitos
fundamentais desta populagéo, de forma que clarifica e detalha os pressupostos da
protecao integral. Sao direitos fundamentais da crianca e do adolescente:

a) direito a vida e a saude: prevé a efetivacdo de politicas sociais publicas

que promovam 0 nascimento e o desenvolvimento sadio, harmonioso e
com condi¢cbes de vida dignas. Compreende o atendimento pré-natal e
neonatal ao bebé e a gestante/mae; acbes de promogao, protecéo e
recuperagao da saude da crianca e do adolescente; agdes especializadas
de saude as criangas e adolescentes com deficiéncia; assisténcia médica
e odontolégica; campanhas de educacdo em saude; e ainda a vacinagao,
segundo recomendacdes das instancias competentes;

b) direito a liberdade, ao respeito e a dignidade: reconhece criancas e
adolescentes como pessoas humanas em desenvolvimento e como
sujeitos de direitos civis, humanos e sociais. Compreende os direitos de ir
e vir, opinido e expressao; crenga e culto religioso; brincar, praticar
esportes e divertir-se; participar da vida familiar e comunitaria e da vida
politica; buscar refugio, auxilio e orientagdo; ter respeitada a
inviolabilidade de sua integridade fisica, psiquica e moral; ter preservada
sua imagem, identidade, autonomia, valores, ideias, crencas, espacos e
objetos pessoais; ser protegida de qualquer tipo de tratamento desumano,
violento, aterrorizante, vexatério ou constrangedor;

c) direito a convivéncia familiar e comunitaria: representa o direito de toda

crianca e adolescente de ser criado e educado no seio de uma familia,
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sendo que na impossibilidade de permanecer em sua familia de origem,
conte com uma familia substituta. Este direito regula a permanéncia de
criangas e adolescentes em instituigbes de acolhimento, bem como
procedimentos referentes a destituicdo do poder familiar e a adocao.
Destaque-se que a Lei afirma que a preferéncia sempre € dada a
manutencdo da crianca/adolescente em sua familia de origem. Trata
também da igualdade de direitos entre filhos tidos dentro ou fora da
relacdo de casamento, como também dos filhos adotivos;

direito a educacéo, a cultura, ao esporte e ao lazer: refere-se ao direito a
educagcdo capaz de promover cidadania e preparo para 0 mundo do
trabalho, compreendendo a igualdade de condicbes de acesso e
permanéncia na escola; direito de ser respeitado por seus educadores, de
contestar critérios avaliativos, de participar em entidades estudantis; e de
ter acesso a escola publica e gratuita proxima de sua residéncia.
Compreendem deveres do Estado a promocédo do ensino fundamental,
obrigatério e gratuito; progressiva obrigatoriedade do ensino médio;
atendimento educacional especializado a criangas e adolescentes com
deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino; atendimento em
creche e pré-escola a criangas de até seis anos; promoc¢ao do acesso aos
niveis mais elevados de ensino; oferta de ensino noturno regular,
adequada as necessidades do adolescente trabalhador; implementacao
de programas suplementares de apoio para o desenvolvimento da
educacao. Constam ainda prerrogativas de estimulo a participagdo em
atividades culturais, esportivas e de lazer, vinculadas ou ndo ao curriculo
escolar;

direito a profissionalizacdo e a protecdo no trabalho: estabelece como
proibida qualquer relacao de trabalho a menores de catorze anos, salvo
na condi¢do de aprendiz; reporta que a protecao no trabalho e o processo
de aprendizagem contam com legislagdes especificas, em consonancia
com o ECA; estabelece critérios para a formacao profissional e
desenvolvimento de programas de aprendizagem; prevé trabalho
protegido ao adolescente com deficiéncia; explicita relagées de trabalho
vedadas ao adolescente; reforca que o preparo profissional deve
considerar peculiaridades do processo de desenvolvimento do
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adolescente, bem como estar adequado aos contextos do mercado de
trabalho (BRASIL, 1990).

Evidencia-se que os avancos legais, nacionais e internacionais, até entao
mencionados, ndo garantem, por si s6, o acesso de todas as criangas e
adolescentes a seus direitos. A efetividade da legislacdo depende de acgdes
concretas daqueles que sdo convocados a cumpri-la: familias, sociedade e poder
publico. Sobre as legislacbes impactam fatores politicos, sociais, historicos e outros
(CAMPQOS, 1999). Ainda hoje é recorrente o desconhecimento do ECA pela
sociedade brasileira, em geral, bem como o desrespeito aos principios da protecao
integral e da prioridade absoluta por parte do poder publico (DIGIACOMO e
DIGIACOMO, 2013). A inovadora concepcdo do ECA confronta com a histéria
politica do Brasil, que deixa marcas de repressao e autoritarismo nas acoes sociais
junto a populacao infanto-juvenil, especialmente dentre aqueles mais empobrecidos
e excluidos. A aprovagédo do ECA ocorreu em um contexto sociopolitico favoravel,
contudo sua nao implementacao expressa as fortes concepgdes assistencialistas e
repressoras no trato da infancia, estimuladas pela midia que insiste em reforgar as
imagens do “menor carente” e do “menor infrator” (PINHEIRO, 2004; FUZIWARA,
2013; LAVORATTI, 2013). “O reconhecimento da criangca como sujeito de direitos
exige, efetivamente, intensa mudancga cultural” (FUZIWARA, 2013, p.538).

A efetividade do ECA, como das demais legislacoes, esta ligada a mudanca
cultural e a um conjunto de praticas de diferentes atores sociais, como se vé em
Baptista (2012, p.187):

“A garantia de direitos, no dmbito de nossa sociedade, é de responsabilidade de diferentes
instituicdes que atuam de acordo com suas competéncias: as instituicdes legislativas nos
diferentes niveis governamentais; as instituicdes ligadas ao sistema de justica — a
promotoria, o Judiciario, a defensoria publica, o conselho tutelar — aquelas responsaveis
pelas politicas e pelo conjunto de servigos e programas de atendimento direto (organizagdes
governamentais e ndo governamentais) nas areas de educagao, saude, trabalho, esportes,
lazer, cultura, assisténcia social; aquelas que, representando a sociedade, sdo responsaveis
pela formulacdo de politicas e pelo controle das agbes do poder publico; e, ainda, aquelas
que tém a possibilidade de disseminar direitos fazendo chegar a diferentes espacos da
sociedade o conhecimento e a discussdao sobre os mesmos: a midia (escrita, falada e
televisiva), o cinema e os diversificados espacos de apreensao e de discussdo de saberes,
como as unidades de ensino (infantil, fundamental, médio, superior, p6s-graduado) e de
conhecimento e critica (seminarios, congressos, encontros, grupos de trabalho).”

O Conanda, em sua Resolugdo n® 113/2006, estabelece que a
operacionalizacdo do ECA se dé por meio do SGD. Trata-se de um sistema

estratégico de promocao e protecao de direitos humanos (LAVORATTI, 2013). O
SGD é composto por acdes articuladas do governo e da sociedade, organizadas em
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trés eixos de acdo: a defesa dos direitos humanos, a promog¢do dos direitos
humanos e o controle da efetivacdo dos direitos humanos. O primeiro eixo é
composto por 6rgaos do Sistema Judiciario, Seguranca Publica, Ministério Publico,
Defensorias Publicas, Procuradorias e Conselhos Tutelares. O segundo eixo é
caracterizado pelas instdncias de atendimento, estando aqui compreendidas as
politicas sociais de educacgao, saude e assisténcia social. Também no segundo eixo
estdo inscritas as acOes referentes ao Sistema Nacional de Atendimento
Socioeducativo (Sinase), voltadas aos adolescentes que se encontram em situacao
de conflito com a lei. E o terceiro eixo esta composto principalmente pelos conselhos
de direitos referentes as politicas publicas setoriais e ao conjunto de protecdes as
criancas e adolescentes. Em todos os trés eixos participam também organizacdes
da sociedade civil,b, que devem desempenhar suas funcbes de maneira
complementar ao Estado e fortalecendo as insténcias de controle social (CONANDA,
2006; LAVORATTI, 2013). O conjunto de servicos ofertados e a articulagdo entre
todos os atores, dos trés eixos, sdo tidos como pressuposto para a efetividade dos
direitos estabelecidos no ECA (CONANDA, 2006).

Destaque-se que o presente trabalho compreende uma andlise acerca da
efetividade dos direitos fundamentais das criancas e adolescentes por meio do
acesso aos servigos das politicas publicas de saude, educacao e assisténcia social.
Logo, sua delimitacdo esta compreendida dentro do eixo “promoc¢ao”, na perspectiva
do SGD.

2.2 POLITICAS PUBLICAS DE ATENDIMENTO A CRIANGA E AO ADOLESCENTE
COM DEFICIENCIA

Faz-se necessario conhecer os processos de materializacdo dos direitos
assegurados por lei a criancas e adolescentes. De forma ampla, é possivel
estabelecer as seguintes correlagbes: os direitos legitimados por lei sdo tornados
efetivos por meio de politicas publicas; as politicas publicas organizam-se por meio de
sistemas; cada sistema conta com uma ou mais redes de atendimento, que
operacionalizam servicos, programas, projetos e/ou beneficios ao cidadao, atendendo
aos pressupostos legais (Figura 01). Quando o cidadao tem acesso aos servicos

programas, projetos ou beneficios esta exercendo e tendo efetivados seus direitos.
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Figura 01 — Fluxo dos direitos previstos aos servicos ofertados

SERVICOS,
PROGRAMAS,
PROJETOS E
BENEFICIOS AO
CIDADAO

Fonte: a autora, 2015.

As politicas publicas sao instrumentos de acdo dos governos que, em
conjunto com a sociedade, tém como finalidade tornar efetivos os direitos
assegurados por lei. As politicas publicas sado de interesse coletivo; a
responsabilidade de sua gestdo cabe aos 6rgdaos governamentais e sua efetivagao
ocorre por meio de programas, projetos e servicos (KAUCHAKJE e ARANDA, 2009).
Podem também ser entendidas como o conjunto de normas que orientam agdes do
governo e dos individuos, em todos os niveis e setores da sociedade, na defesa de
direitos e do interesse coletivo, a partir dos principios da igualdade e equidade
(SILVEIRA et al., 2007).

O desenvolvimento de politicas publicas se da como resposta a demandas
diversas, tais como as necessidades por saude, educacao, habitacao, ou reforco de
aspectos ideoldgicos de determinados grupos ou partidos. Sua construcao, em geral,
contempla as seguintes etapas, ndo necessariamente ordenadas de forma linear:
identificacdo do problema; inclusdo na agenda; deliberacdo das estratégias;
desenvolvimento da intervencao; implantacdo das politicas e avaliacao continuada.
Participam deste processo distintos atores, tais como: politicos e partidos politicos;
representantes de grupos sociais diversos; representantes de Organizacdes N&o
Governamentais (ONGs), entidades de classe e dos poderes Legislativo, Judiciario e
Executivo (SILVEIRA et al., 2007). Dada a pluralidade de atores, cenarios e interesses
que envolvem tais etapas, a concepcao de politica publica deixou de limitar-se a
estudo do governo, de suas relacbes de poder e suas acgbes, € avangcou na
compreensdo de que se trata de um campo complexo, em constante atualizacdo do
proprio conceito e que pode ser traduzido em “uma forma contemporanea de exercicio
do poder nas sociedades democraticas, resultante de uma complexa interacédo entre o
Estado e a sociedade, entendida aqui num sentido amplo, que inclui relagées sociais
travadas também no campo da economia” (DI GIOVANNI, 2009, p.05).
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Para estabelecer uma analise em politicas publicas deve-se considerar o
impacto de diferentes fatores, tais como: as relagdes de poder; os contextos sécio-
histéricos, regras e interesses, sistemas e estruturas. Tal aprofundamento cientifico
permite subsidiar governos em suas agdes e mesmo orientar mudangas. Possibilita
ainda contribuir na participagdo social inerente as politicas nas sociedades
democraticas (SOUZA, 2006). Uma estratégia possivel de analise sistematica de
politicas publicas propbe a caracterizacao das estruturas que lhes compdem,
podendo ser subdivididas em: estrutura formal, composta pela dimensao teobrica e
pratica diretamente ligada a politica publica e por seus objetivos; estrutura
substantiva, representada pelos atores, interesse e regras que compdem o
processo; estrutura material, que compreende o financiamento, suportes e custos,
ou seja, viabiliza a efetividade das politicas; e pela estrutura simbdlica, que abrange
valores, saberes e linguagens (DI GIOVANNI, 2009).

Existem diferentes classificagbes de politicas publicas, a partir de sua funcao,
objetivo ou perspectiva de andlise tedrica. Cabe neste estudo um destaque as
chamadas politicas publicas sociais, tratadas por alguns autores como politicas
publicas de corte social. As politicas sociais tém caracteristicas redistributivas, como
também compensatérias. Estabelecem os modelos de protecdo adotados pelo
Estado. Possuem suas bases nos conflitos de classes e nas demandas decorrentes
do modelo de producdo capitalista (CORREA, 2005; HOFLING, 2001). Sao
exemplos comuns de politicas sociais: a saude, a educacao, a assisténcia social, a
previdéncia social, a habitacdo e o saneamento.

A normatizacao e a gestao das politicas publicas sao de responsabilidade do
Estado, por meio da estrutura governamental. Contudo, a sociedade civil organizada
representando diferentes interesses possui a responsabilidade pelo controle social.
A Constituicdo Federal de 1988 traz novos marcos de organizacao das politicas
sociais no pais, estabelecendo diretrizes de descentralizacdo e participagdo popular
e atribuindo maior autonomia aos municipios (SILVEIRA et al., 2007; COHN, 1992;
PALHA e VILLA, 2003).

Para operacionalizar os processos de municipalizacdo, descentralizacao,
participacdo e outras prerrogativas estabelecidas pela Constituicao Federal, a
gestéo de certas politicas sociais foi orientada a organizar-se a partir de sistemas. A
organizagao por sistemas estabelece uma nova ordem na relagdo entre os entes

federados: Unido, estados e municipios. Propbe-se a superacdo de uma
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operacionalizacao federal central e das relagdes hierdrquicas e de submissao.
Passam a ser desenvolvidos pactos federativos, em que os entes possuem
responsabilidades distintas, em processo de cooperacdo, com estruturas que
permitem negociacdo de prioridades, andlises regionais e a participacdao da
sociedade civil por meio do controle social (FRANZESE, 2010; CNAS, 2012;
BRASIL, 2006). A hierarquia que se estabelece formalmente neste modelo € a da
complexidade dos servicos prestados, sendo que, em geral, 0s servicos mais basicos
e indispensaveis a populagédo ficam sob responsabilidade direta dos municipios
(CNAS, 2005; CNAS 2012; BRASIL, 1990; BRASIL, 2002; BRASIL, 2006).

O Sistema Unico de Satde (SUS), est4 previsto no artigo 198 da Constituicao
Federal. E regulamentado pela Lei 8.080/1990, conhecida como LOS: Lei Organica
da Saude. O artigo 2° da LOS reconhece a saude como direito fundamental do ser
humano e atribui ao Estado a responsabilidade de prover as condi¢cbes ao seu
exercicio. Tal concepcao prevé acdes governamentais que assegurem a prevencao
de doencas e a manutencdo da saude e que possibilitem acesso universal e
igualitario aos servicos e acbes, que sao caracterizados como de promocao,
protecdo e recuperacao. Logo, a saude no Brasil constitui-se em direito universal e
integral (BRASIL, 2003).

O atendimento de criangas e adolescentes no campo da saude é bastante
abrangente. Inicia no periodo gestacional, por meio do acompanhamento pré-natal a
mae, percorre todo o desenvolvimento infantil e compreende aspectos especificos de
saude da adolescéncia. Estdao compreendidas acées como incentivo ao aleitamento
materno; vacinacdo; acompanhamento neonatal e iniciativas para prevencao da
mortalidade infantil; acdes de atencao e enfrentamento as violéncias contra criancas e
adolescentes; educacdo em saude para adolescentes, para prevengdo as doencas
sexualmente transmissiveis e gravidez indesejada (BRASIL, 2008). Na aprovagao do
ECA, a saude publica assume a incumbéncia de notificar os casos de violéncia contra
criancas e adolescentes e realizar acdes para seu enfrentamento, articulada com
outras secretarias e instancias publicas (BRASIL, 2004).

A educacado € obrigatéria dos quatro aos dezessete anos, sendo de
responsabilidade do Estado a sua oferta gratuita e dos pais a matricula e
compromisso com a frequéncia de seus filhos a escola. Embora n&o possua gestao
por um sistema unico, a politica de educagao tem prevista, na Constituicdo Federal
(artigo 211) e na Lei de Diretrizes e Bases Nacionais da Educagao (LDB), a
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cooperacao entre os entes federados na operacionalizacdo dos sistemas federal,
estaduais e municipais de ensino (BRASIL, 1988; BRASIL, 1996).

A educacdo é a politica publica com maior intervengcao junto a criangas e
adolescentes. A LDB prevé a carga horaria anual minima de 800 horas, distribuidas
em 200 dias de efetivo trabalho escolar. Por isso atinge a maior parte da populacéo
infanto-juvenil, num significativo periodo de tempo, em horas durante o dia e em
anos durante o seu desenvolvimento (BRASIL, 1996). Além da educacao de carater
obrigatério, tem-se a educacao infantil do zero aos quatro anos e a continuidade do
processo educacional a partir dos dezoito anos.

A assisténcia social foi reconhecida como politica publica do campo da
seguridade social, pela Constituicao Federal de 1988 e teve sua regulamentacao
com a Lei Federal 8.742, de 07 de dezembro de 1993, a Lei Organica de Assisténcia
Social, também conhecida como LOAS. Desde 2005 organiza-se por meio do
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), que foi reconhecido por Lei Federal no
ano de 2011. Sua oferta se da de maneira nao contributiva, destinada a todos a que
dela precisarem. Tem por objetivos a protecao social, a vigilancia socioassistencial e
a defesa de direitos.

O SUAS organiza as ofertas de servigos, programas e beneficios sociais de
forma hierarquizada, em protecao social basica e protecdo social especial, segundo
a complexidade das demandas, caracteristicas de vulnerabilidade ou risco e
qualidade dos vinculos familiares e comunitarios (CNAS, 2012). Como politica que
atende individuos e familias em situacdo de vulnerabilidade ou risco social, tem
especial atencao as fragilidades proprias dos ciclos de vida que demandam maiores
cuidados, como a infancia, adolescéncia e velhice (BRASIL, 1988; BRASIL, 2013;
CNAS, 2012).

Os servicos ofertados pelo SUAS tém como diretriz a matricialidade familiar,
que reconhece criangas e adolescentes como integrantes de grupos maiores que
precisam de atencao para que seu atendimento seja efetivo, bem como reconhece,
tal como no ECA, o direito a convivéncia familiar e comunitaria de todas as criancas
e adolescentes. Os principais servicos ofertados para esta faixa etaria, na politica de
assisténcia social, sao os Servicos de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos
para criangas ou para adolescentes (SCFV); o Servico de protecdo social a
adolescentes em cumprimento de medidas socioeducativas e os Servicos de
acolhimento institucional para criancas e/ou adolescentes. Nos Centros de
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Referéncia Especializados de Assisténcia Social (CREAS) sao realizados
acompanhamentos a criancas e adolescentes e suas familias, em casos de violacao
de direitos, dentre eles a violéncia, a exploracao do trabalho infantil e a exploracéo
ou abuso sexual (BRASIL, 2013b; BRASIL, 2012).

E caracteristica da atual configuracdo das politicas publicas de salde,
educacao e assisténcia social, a estratégia de gestdo de politicas sociais universais,
ou seja, que ofertem seus servicos a todos que dela precisarem, indistintamente. A
universalizacdo distingue-se da estratégia de focalizacdo. Enquanto na dltima, a
intervencéao estatal € reduzida a grupos especificos da populacéo, que apresentem e
comprovem certos tipos de caréncia de recursos e acessos, na primeira, pretende-se
assegurar a todos os cidadaos iguais ofertas, sem discriminagdes ou privilégios. A
l6gica da universalizacdo tem suas raizes no modelo europeu de “Estado de Bem-
estar Social”, que visava a protecdo do Estado para seus cidadaos, no periodo do
pds-guerra. Os defensores desta alternativa consideram que ela promove reais
condi¢cdes de igualdade e facilita acessos, uma vez que retira as coberturas sociais
da l6gica competitiva do mercado (KERSTENETZKY, 2006).

Segundo o ECA e a Resolugdo 113/2006 do Conanda, também séo
componentes importantes do SGD, as politicas de esporte, cultura, lazer, trabalho,
socioeducagao, justica, seguranca publica, habitagdo e saneamento. Contudo, estas
se diferenciam das citadas politicas de saude, educacdo e assisténcia social, em
sua forma de organizacao (BRASIL, 1990; CONANDA, 2006).

A politica de promogao do esporte e lazer vem se consolidando como direito
do cidadao e tem contado com esforcos na aprovacado de um Sistema Nacional de
Esporte e Lazer, que foi pauta das Il e lll Conferéncias Nacionais do Esporte e Lazer
(BRASIL, 2010b). Parte-se da premissa de que o esporte é um direito de cada um,
segundo assegurado na Constituicao Federal em seu artigo 217. Em 2005, foi
aprovada a Politica Nacional do Esporte (BRASIL, 2005) que vem buscando
consolidar-se em seus principios de universalizacdo e inclusdo. A forma mais
comum de descentralizagdo desta politica € a parceria com as Secretarias
Municipais e Estaduais de Educacao, por meio dos projetos de Esporte Escolar.

A politica publica de cultura no Brasil avanca na perspectiva da
descentralizagdo, quando da aprovagdo do Plano Nacional de Cultura, que
pressupde um Sistema Nacional de Cultura. Contudo, ndo existe afirmacao direta de
municipalizagdo da politica, mas de uma agcado mais regionalizada do Ministério da
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Cultura e do estabelecimento de redes entre as trés esferas de governo, as
empresas privadas e organizag¢des da sociedade civil (BRASIL, 2010c).

O direito ao trabalho no Brasil &€ promovido para o cidadao por meio de acoes
do Ministério do Trabalho e Emprego. Contudo ndo ha uma politica Unica nesta area,
mas um conjunto de planos e politicas que visam a promover o trabalho e o
emprego, a saude e seguranga no trabalho, a economia solidaria, a aprendizagem e
qualificacdo profissional. As agdes ndo estdo integradas em sistema Unico, nem
plenamente municipalizadas (BRASIL, 2004b)

As politicas publicas de habitagdo e saneamento ficam a cargo da gestao do
Ministério das Cidades. N&o possuem organizacdo em sistema unico, contudo
contam com a coparticipacdo das trés esferas de governo na gestdo de seus
servigos. Destaca-se nessa area o trabalho do Conselho das Cidades, que tem
como objeto a formulagdo e implementacdo da Politica Nacional de
Desenvolvimento Urbano (BRASIL, 2006b).

As acbes do Sistema de Justica e a politica de seguranca publica possuem
forte correlagdo, atuando na protecdo do Estado de direito e dos cidadaos, de
maneira a prevenir a incidéncia de atos ilegais, bem como corrigir e responsabilizar
os autores de infragbes. O artigo 144 da Constituicao Federal determina o papel dos
diferentes 6rgaos no exercicio da Seguranca Publica (BRASIL, 1988). Destacou-se
na ultima década, no Brasil, o Programa Nacional de Seguranca Publica com
Cidadania (Pronasci). Este programa foi desenvolvido a partir do anterior Plano
Nacional de Seguranca Publica, com pressupostos para a articulacao das agcdes nas
trés esferas de governo e a operacionalizagdo do Sistema Unico de Seguranca
Publica (SUSP) (SOARES, 2007).

As politicas de socioeducagdo sdo aquelas voltadas para atencdo aos
adolescentes em cumprimento de medida devido a pratica de ato infracional. Seu
fundamento principal reside nas prerrogativas do ECA, que reconhece o0s
adolescentes como sujeitos em condi¢do peculiar de pessoas em desenvolvimento.
Nestes casos, a responsabilidade pelos atos cometidos sera julgada, respeitando-se
o ECA, e serdo orientadas, sempre que necessarias, as medidas socioeducativas
que podem ser em meio aberto ou fechado.

Ao tratar dos direitos fundamentais da crianca e do adolescente, é possivel
reconhecer quais sa&o as principais politicas publicas responsaveis por sua
operacionalizacdo. Cada politica identificada possui seu sistema de organizacao,
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bem como dispde de redes de atendimentos com variedade de servicos, programas,
projetos e/ou beneficios. O conjunto articulado dos diferentes sistemas de politicas
publicas compde o SGD. Neste caso, a efetividade dos direitos fundamentais, se da
nao por uma rede exclusiva de atencao a crianga e ao adolescente, mas ao conjunto
de diferentes redes de atendimento, articuladas entre si, em maior ou menor grau.
Na Figura 02 é apresentada a operacionalizagdo dos cinco direitos fundamentais da
crianga e do adolescente, conforme previstos no ECA.

2.3 PRINCIPIOS, DIRETRIZES E ESTRATEGIAS DE GESTAO DAS POLITICAS
SOCIAIS NO BRASIL

As politicas sociais no Brasil, desde a Constituicio Federal de 1988,
compreendem uma nova configuracdo de gestdo, com a responsabilizacao do
Estado pela garantia da cidadania de seu povo e com a previsdo da participacao da
sociedade civil organizada. Nesta secdo sao apontados os principios, diretrizes e
estratégias de maior relevancia para o estudo e compreensao das politicas publicas
de atendimento as criancas e adolescentes com deficiéncia.

Cada politica publica, a partir seu sistema de organizagdao, compde redes de
atendimento constituidas por unidades fisicas, equipes € um conjunto de servigos,
programas, projetos e/ou beneficios. Tais redes podem ser configuradas como
setoriais, caracterizando-se por possuir gestdo descentralizada e hierarquica e
organizacdo de servigcos similares, em cadeia, vinculados a uma unidade mais
centralizada (LAVORATTI, 2013). Como exemplo, temos a politica publica de saude,
que adota a gestdo por meio das Redes de Atencdao em Saude (RAS), composta por
diferentes redes por segmento a ser atendido e também a Politica Nacional de
Assisténcia Social, que organiza suas agdes na chamada Rede Socioassistencial.
Portanto, as politicas publicas podem concentrar sua atuagdo em uma Unica rede
setorial ou contar com varias redes especificas (MENDES, 2011, CNAS, 2012). No
tratamento da rede de atendimento a crianca e ao adolescente esta pressuposto um
atendimento integrado e articulado entre as diferentes redes, dos diferentes
sistemas de politicas publicas (CONANDA, 2006).
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Figura 02 — Operacionalizagdo dos direitos fundamentais das criangas e dos adolescentes por meio
do Sistema de Garantia de Direitos
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Fonte: a autora, 2015.

Para além dos sistemas e redes referentes a cada politica setorial, a garantia de
direitos humanos e de cidadania requer acoes integradas do poder publico, capazes
de ofertar coberturas especializadas em seus ambitos e que colaborem com
resultados integrais no desenvolvimento humano e social. O mesmo contexto de
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defesa de direitos, que incorre nas diretrizes de descentralizacdo e participacao,
exige iniciativas de gestao flexiveis e participativas, com integracédo entre Estado e
sociedade (COMERLATTO et al., 2007). Neste campo constitui-se como medida
necessaria a organizacao da gestao de forma intersetorial.

A intersetorialidade surge ainda como uma alternativa a auséncia da eficacia,
eficiéncia e efetividade desejadas para que as politicas publicas cumpram com seu
papel na atencdo a populagéo. Percebe-se que a setorizagéo e a fragmentagédo das
acbes, compromete o resultado no atendimento da populacdo (NASCIMENTO,
2010). A gestao intersetorial tem como premissa o desenvolvimento de acgdes
integradas entre as diferentes politicas setoriais, contudo tal perspectiva encontra
diversos desafios para sua operacionalizacdo, resultantes de uma heranca de
superespecializacdo e consequente fragmentacdo; das herancas politicas que
estabelecem as diferentes politicas publicas ndo como cooperativas, mas como
competitivas; e dos diferentes objetivos presentes entre gestores e operadores
destas politicas (NASCIMENTO, 2010; INOJOSA, 2001).

Assim como se constituem redes inerentes a cada politica setorial, a
perspectiva da intersetorialidade pressupbe o estabelecimento de redes
intersetoriais, numa relacdo de intercomunicacao entre as diferentes tematicas e
saberes. Enquanto estratégia tatico-operacional, a gestdo em redes pretende
superar os limites da fragmentacdo setorial, promover maiores impactos no
enfrentamento da questao social e fortalecer um novo modo de exercicio do poder e
das relagbes entre governo e sociedade civil (DELAZARI e KAUCHACKJE, 2008).
As redes intersetoriais podem ser constituidas como uma estratégia para alcance de
um objetivo Unico ou enfrentamento de um problema comum, em geral complexo e
que envolva demandas de distintas areas, assim como ocorre na promoc¢ao e defesa
dos direitos das criangas e adolescentes e no enfrentamento as violéncias contra
estas (LAVORATTI, 2013).

A adocao da estratégia de trabalho em rede envolve uma abordagem de
corresponsabilidades e de compartilhamento de poder e decisdes. O modelo de rede
tem origem no advento da revolucdo tecnolégica e mais especificamente na
experiéncia da internet. A origem da comunicacgao virtual pressupds estratégias de
troca de informacdes entre diferentes bases (ndés da rede), sem a necessidade de
um mediador centralizado (CASTELLS, 1999). Pode também ser comparado a
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modelos inspirados na biologia, como a associacdo e crescimento em rede de
microrganismos como as bactérias, que podem assumir poder letal frente a um
sistema vivo (WHITACKER, 1993). Sua estrutura € oposta ao modelo piramidal onde
ha concentracao e centralizacdo do poder e das informacdes, mas compreende uma
organizacdo horizontal, com distribuicdo de responsabilidades, competéncias e
poder e, principalmente, intenso compartiihamento de informacdes (CASTELLS,
1999; WHITACKER, 1993). Os sistemas econdmicos, industriais e comerciais, no
contexto da globalizacdo, adotaram a estratégia de atuacdo em rede como
mecanismo para enfrentamento as crises do capital e possibilidade de ampliacdo do
crescimento econdmico. Em geral, o0 modelo de rede difundiu-se para toda a
sociedade, impactando na organizacdo dos mais diversos setores e das mais
distintas relagdes sociais (CASTELLS, 1999).

O presente trabalho elegeu como foco o estudo das redes de atendimento
vinculadas as politicas publicas de saude, educacdo e assisténcia social. O estudo
parte da andlise das redes setoriais das trés areas selecionadas. Observam-se
similaridades importantes dentre estas trés politicas. Trata-se de politicas
descentralizadas, municipalizadas, organizadas em uma estrutura hierarquica de
coberturas e com bases territoriais. A saude integral, a educacao fundamental e a
assisténcia social para quem necessita sdo direitos do cidadao e dever do estado,
com exigivel prestagcao gratuita.

Embora tais politicas compreendam redes internas setoriais, demandam
também pela constituicao de redes intersetoriais para atender as demandas de seus
usuarios, dentro do atual contexto social. Contudo, tais redes convivem e estao
articuladas, em cada setor (saude, educagdo e assisténcia social), por sistemas
hierarquizados. A convivéncia entre o0 modelo de redes, que pressupde linearidade e
o modelo de sistemas, sustentado em légicas de organizagao hierarquica, € possivel
e podem responder com eficacia aos objetivos para os quais tais politicas publicas
séo designadas (WHITACKER, 1993).

A organizacgao hierarquica de atendimento nestas trés politicas prevé que os
servicos de carater mais basico e universal sejam prestados no territério, 0 mais
préoximo do cidadao, sendo estes de responsabilidade dos gestores municipais. Tais
servicos sdo prestados em unidades publicas e em alguns casos, possuem paralelos

na iniciativa privada.
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O territério € comumente confundido com espacgo, numa referéncia aos limites
geograficos que caracterizam uma regidao. Contudo, seu conceito € mais abrangente.
Entende-se por territério um espagco de relagcdes, de expressdes historicas e
culturais, de lutas e enfrentamentos, de divisdo social do trabalho. Trata-se de um
espacgo vivo, que ultrapassa as concepcoes de jurisdicdo. Compreende o meio
ambiente local e as construcdes humanas para o futuro. No territério se evidenciam
relacdes de producéo e reproducao; situacdes de violéncia; condicbes de saude e
outras caracteristicas que podem se impor como demandas ao Estado (SANTOS e
SILVEIRA, 2006; KOGA, RAMOS e NAKANO, 2008). A opcao da gestéo de politicas
sociais nos territérios pressupde a superagdo de seu entendimento vinculado as
simples divisdes politico-administrativas, e uma compreensdo ampla dos conflitos
presentes e das diferentes expressdes de relagdes sociais que nele estao
compreendidas (KOGA, RAMOS e NAKANO, 2008).

Desde sua origem, as politicas publicas desenvolvem-se em espacgos de
contradicdo. Compreendem resultados de lutas de interesses e embates politicos.
Refletem o acumulo histérico no desenvolvimento politico do pais, em seus aspectos
autoritarios, conservadores e de resisténcia. Principalmente na implementagédo das
politicas publicas em suas bases de acdo, em seus territérios de abrangéncia,
destaca-se no contexto brasileiro a problematica da desigualdade. Sao presentes no
Brasil as desigualdades regionais, culturais, demograficas e outras. Contudo, no
campo das politicas publicas, requer especial atencdo a desigualdade social. A
desigualdade esta relacionada a pobreza, a ma distribuicao de renda e aos
diferentes status ocupados pela pessoa nas relagcdes socioecondmicas. No campo
da politica, a desigualdade se expressa historicamente em relacdes de mando e
subserviéncia, em que o fator determinante € o poder (SALES, 1994). Na esfera
econbmica, é possivel adotar a teoria marxista que identifica a desigualdade gerada
entre trabalhadores e detentores dos meios de producéo, ou seja, a base do conflito
“capital x trabalho”. Nesta esfera, a desigualdade € reconhecida como inerente ao
modo de producéo capitalista e estd assentada na exploragcédo do trabalho (BONETI,
2006). No campo académico, a desigualdade apresenta-se associada a auséncia
dos direitos sociais, expressando uma visao de que os direitos legais representam a
principal fonte de igualdade entre as pessoas e uma desatencédo aos elementos de
efetivacdo destes direitos (BONETI, 2006).
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Tanto na Constituicdo quanto no ECA, como também em cada legislacao
especifica as politicas publicas citadas, estd presente o principio da igualdade ou
equidade. A igualdade prevé a nao discriminagéo e o veto ao uso de privilégios para
acesso aos servicos publicos, enquanto a equidade compreende maiores
investimentos em individuos ou grupos que se encontrem mais fragilizados (BRASIL,
2003). Ainda que o Brasil possua realidades culturais, sociais, geogréaficas e
econbmicas distintas, ndo se presume nem justifica nenhuma diferenciacdo no
acesso aos servicos relacionados aos direitos sociais. Contudo, ndo se pode dizer
que tal previsdo seja atendida a contento. Ainda ha grande desafio em equiparar a
quantidade e qualidade de servicos publicos em areas rurais, municipios
empobrecidos, populagdes ribeirinhas, ilhas, aglomerados urbanos nas grandes
metrépoles, dentre outros.

Uma diretriz constitucional que visa a promog¢éo da igualdade de acessos € a
descentralizagdo politico-administrativa das politicas publicas, conforme abordada
anteriormente. O processo de descentralizacdo e municipalizacdo de politicas
publicas pretende também promover procedimentos que favorecam o aumento do
poder politico e tributario das entidades subnacionais (estados e municipios), bem
como o empoderamento das comunidades locais nos processos decisérios das
politicas publicas (SOUZA, 2004).

Contudo, a partilha do processo decisorio do gestor central, o governo federal,
com os gestores estaduais e municipais, como também com a sociedade civil, ndo é
uma consequéncia imediata da descentralizagdo, mas caracteriza também uma
conquista de espacos de participacdo. Por exemplo, o modelo de descentralizacao
adotado pelo Brasil na area da saude ainda mantém decisdes importantes sobre a
formulacdo da politica e coordenacdo das agdes intergovernamentais sob a
responsabilidade do governo central (MARQUES e ARRETCHE, 2013).

Outro aspecto fundamental para assegurar a igualdade de acesso aos
servigos publicos € a acessibilidade e outras medidas de inclusdo. As pessoas com
deficiéncia sdo iguais, no que diz respeito aos direitos, a qualquer outra, contudo,
geralmente apresentam um conjunto diferenciado de necessidades que precisam ser
atendidas para que tal igualdade seja vivenciada. A legislacao federal prevé que
locais publicos devem atender a pré-requisitos de acessibilidade, permitindo o
acesso de todos os cidaddaos aos ambientes comuns (BRASIL, 2000). As normas
legais de defesa dos direitos das criangas e dos adolescentes, direitos das pessoas



41

com deficiéncia e especificas a cada politica publica visam o acesso de pessoas
com deficiéncia as mesmas unidades publicas que as demais.

Assim, o estudo do acesso aos servicos das politicas publicas de atendimento
de criancas e adolescentes com deficiéncia passa pela compreensao de distintos
fatores de gestdo, que possuem subsidio nas legislagdes nacionais e sao
operacionalizados segundo as caracteristicas de cada municipio, territorio, politica e
unidade publica.
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3 ENCAMINHAMENTOS METODOLOGICOS

Nesta secdo sdo expostos o0s percursos metodoldgicos tracados pela
pesquisa. Inicialmente € apresentada sua tipologia. A secao seguinte apresenta os
encaminhamentos metodolégicos referentes a construcdo do método de diagndstico

situacional.

3.1 TIPOLOGIA DA PESQUISA

A pesquisa caracteriza-se como descritiva, por objetivar a descricdo das
principais caracteristicas de um fenémeno 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. Permitem ainda a anélise da
correlacdo entre diferentes variaveis (GIL, 2002; LAKATOS e MARCONI, 2002).
Pode ainda ser classificada como estudo de campo, por direcionar-se ao estudo de
um territério, ou seja, uma comunidade, lancando mao de técnicas diversas de
coletas de dados, na intencao de aprofundar qualitativamente o conhecimento sobre
o fenébmeno em foco (GIL, 2002).

Seu desenvolvimento ocorreu em dois momentos: a construcdo do “Método
de diagnéstico situacional do acesso de criangas e adolescentes com deficiéncia aos
servicos das politicas publicas de saude, educagdo e assisténcia social” e a
realizacdo de pesquisa piloto para aplicacéo e avaliagdo do método proposto.

Um diagnéstico situacional é formado a partir de um levantamento
sistematizado sobre os atores e variaveis que compdéem determinado contexto. Pode
ser entendido como “o resultado de um processo de coleta, tratamento e analise dos
dados colhidos no local onde se deseja realiza-lo” (CASTRO et al, 2010, p.10).
Trata-se de uma importante ferramenta de gestao, pois oferece subsidio para a
tomada de decisdes e para o planejamento de acoes, projetos e politicas publicas.

3.2 DESENVOLVIMENTO DO METODO DE DIAGNOSTICO SITUACIONAL

Para subsidiar a construcdo de um método de diagnéstico situacional, foi
desenvolvido um estudo tedrico metodoldgico composto por cinco etapas: 1. analise
dos documentos oficiais que tratam dos cinco direitos fundamentais e dire¢coes de
operacionalizagéo; 2. definicdo do campo de efetivacdo de direitos a ser estudado;

3. selecdo das politicas publicas que serdo objeto do diagndstico situacional; 4.
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delimitacdo das unidades a serem pesquisadas e 5. desenvolvimento dos
instrumentais e metodologias de coleta de dados (Figura 03).

De acordo com os pressupostos do ECA sobre os cinco direitos fundamentais da
crianca e do adolescente e da Resolucao 113/2006 do Conanda, que trata do SGD,
foi feita andlise dos atores fundamentais que possuem responsabilidade por
assegurar o acesso das criangas e adolescentes a seus direitos. Tendo em vista que
o ECA ¢é lei federal e esta fundamentado na Constituicdo Federal de 1988, o
Estatuto ressalta a atencédo a infancia e adolescéncia como direitos do cidadao e
responsabilidade do Estado, compartilhada com a familia e a sociedade. Tal
premissa conduziu a uma opg¢ado por desenvolver, neste momento, um diagndstico
que priorize acdes estatais, por meio da execucao de politicas publicas. Optou-se
ainda por contemplar as entidades sociais, sem fins lucrativos, que prestam
atendimento a criancas e adolescentes com deficiéncia, pois € reconhecida a
participagcdo ativa da sociedade civii no desenvolvimento de iniciativas
complementares as estatais na protecao da populacao-foco deste estudo.

E importante considerar ainda o papel das entidades sociais na defesa de
direitos e mesmo na oferta de servicos publicos, em parceria com o Estado,
enquanto fenébmeno presente na sociedade brasileira e historicamente legitimado
quando se trata de servicos as pessoas com deficiéncia. As entidades sociais,
também conhecidas como ONGs, no atual contexto politico, prestam servigcos
publicos e pode se dizer que, em algumas instancias, assumem o papel do Estado
na atencao a populacao (BONETI, 2006).

Foram identificadas as politicas publicas que, segundo o ECA, estao
diretamente vinculadas as exigéncias legais decorrentes do reconhecimento dos
cinco direitos fundamentais, sendo elas: educacdo, saude, assisténcia social,
esporte, cultura, lazer, trabalho, socioeducacao, justica, seguranca publica,
habitacdo e saneamento. Dentre estas, foram destacadas aquelas que possuem
caracteristicas similares de organizacdo, compreendendo diretrizes de
descentralizagdo, municipalizagdo, universalidade e organizacdo hierarquica de
servicos: as politicas publicas de saude, educagao e assisténcia social.

Outra caracteristica que incidiu na escolha destas trés politicas publicas refere-se a
sua cobertura de base territorial. Todas as trés possuem premissas de ofertas de

servigos proximos aos cidadaos, em seus espacos de moradia e vivéncia.
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Figura 03 - Fase de desenvolvimento do método de diagndstico situacional
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Fonte: a autora, 2015.

Com relacéo as politicas publicas de educacao, saude e assisténcia social,
todas possuem, em sua estrutura de organizacdo de servicos, uma hierarquia de
ofertas, subdividida basicamente em trés niveis de complexidade, sendo que 0s
servigos mais béasicos e essenciais sao disponibilizados em bases territoriais e de
execucdo pelos municipios; aqueles intermediarios e de maior complexidade estao
dispostos em estruturas regionalizadas ou centralizadas que atendem diferentes
territérios, com execugao compartilhada nas trés esferas de governo, com distingoes
para cada tipo de servigo. Foi entdo estabelecida uma nova delimitacdo para o
método de diagndstico situacional: unidades de base territorial das politicas publicas
de educacao, saude e assisténcia social que prestam servigos basicos a populacéo,
ou seja: as Unidades Basicas de Saude (UBS), os Centros Municipais de Educacao
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Infantil (CMElIs), as Escolas, os Colégios e os Centros de Referéncia de Assisténcia

Social (CRAS) (Figura 04), cuja distribuicdo de oferta de servigcos ocorre da seguinte

maneira:
a)
b)

UBS, servicos da Atengao Primaria em Saude (APS);

CMEls, servicos de educacao a criangas de zero a cinco anos. Embora a
frequéncia em unidades de educacao seja obrigatdéria somente a partir
dos quatro anos, a educacédo infantil constitui-se como um direito das
criancas e de suas familias, sempre que necessitarem e/ou desejarem o
servico;

Escolas, servicos de Educacao Basica, do primeiro ao quinto ano;
Colégios, servicos de Educacao Basica, do sexto ano ao Ensino Médio.
Um diferencial destas unidades é que, em sua grande maioria, sdo de
gestéo estadual;

CRAS, servicos de Protecado Social Basica (PSB); Servico de Protecao e
Atendimento Integral a Familia (PAIF); Servico de Convivéncia e
Fortalecimento de Vinculos (SCFV) e Servico de protecao social basica

no domicilio para pessoas com deficiéncia e idosas.

Figura 04 - Processo de delimitag@o de servicos a comporem a pesquisa
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Fonte: a autora, 2015.
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A escolha destas unidades, voltadas a prestacdo de servicos nos territorios
considerou a possibilidade de replicacdo da metodologia proposta. Por tratar-se de
servicos municipalizados, na grande maioria das vezes podem ser encontrados em
todos os municipios brasileiros. No Estado do Parana, todos os municipios contam
com UBS, Escola, Colégio e CRAS.

Na area das politicas publicas voltadas a crianca e ao adolescente com
deficiéncia a participacao da sociedade civil esta representada pelos conselheiros de
defesa de direitos, das areas da infancia e adolescéncia e da pessoa com
deficiéncia, os conselheiros de politicas publicas setoriais, nas areas da saude,
educacao e assisténcia social; os conselheiros tutelares; os grupos organizados
para a defesa de direitos desta populagao e os grupos organizados para a prestacao
de servicos, em carater articulado com os servicos governamentais, seguindo as
diretrizes das politicas publicas vigentes. A participagdo da sociedade civil &
constitutiva da democracia, fundamental a defesa de direitos e estabelecida numa
esfera de luta politica, onde séo legitimadas as acbes de disputa, confrontacéo e
negociacdao (BRUMER, PAVEI e MOCELIN, 2004).

Portanto, de forma complementar, para que o diagnéstico situacional
compreenda também a participagéo da sociedade civil, no processo de consolidacao
das politicas publicas e da defesa de direitos, comporao o grupo de participantes as
entidades sociais que prestam atendimento a populacdo-foco desta pesquisa, em
articulacao com as unidades governamentais anteriormente delimitadas. A escolha
destes atores da sociedade civil se deu por comporem o mesmo eixo estratégico
dentro do SGD que as demais unidades anteriormente selecionadas: promocao dos
direitos humanos de criancas e adolescentes (CONANDA, 2006).

Por fim, foram desenvolvidos os formularios e estratégias de coleta de dados
e finalizada a proposta do método de diagndstico situacional.

A descricao detalhada da construcdo do método de diagnéstico situacional é
considerada como um primeiro resultado deste trabalho e estd apresentada na
secao 4. Da mesma forma, segue na secdo de resultados o delineamento da
aplicacdo de uma pesquisa piloto, na intencao de avaliar o método de diagndstico

situacional proposto.
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4 RESULTADOS OBTIDOS

Os resultados obtidos estdo organizados em trés secdes. Na primeira, esta
exposto o detalhamento do método construido para o diagndstico situacional, com
as orientacdes e justificativas referentes aos procedimentos indicados para sua
aplicacao e replicacdo. Na segunda secao estdo apresentados os resultados da
pesquisa piloto, cuja intencdo foi avaliar o método proposto. Nesta podem ser
observadas as etapas do método genérico, com a riqueza de detalhes quanto ao
cenario de pesquisa, procedimentos éticos cabiveis, delimitagdes de amostra e
demais caracteristicas da aplicagdo do método. Na terceira, estdo detalhados os
resultados da coleta de dados em campo, obtidos na pesquisa piloto, expressando
os potenciais e limitacdes do método em captar e sistematizar informagdes de
campo que subsidiem a construgdo de um diagnéstico situacional.

Ao longo desta segédo, bem como da proxima, os resultados apresentados e
discutidos dizem respeito a populacao-foco deste estudo, composta pelas criangas e
adolescentes com deficiéncia.

4.1 CONSTRUCAO DO METODO

Foi construida uma proposta identificada como: “Método para diagndstico
situacional do acesso de criangas e adolescentes com deficiéncia aos servicos das
politicas publicas de saude, educacéo e assisténcia social”. Esta ficou constituida de

sete etapas (figura 05).

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

O primeiro passo para aplicacdo do diagnostico proposto esta no
reconhecimento da organizacdo das trés politicas publicas definidas, no municipio
que se pretende estudar. E importante conhecer as diretrizes nacionais que regem
tais politicas e as caracteristicas comuns de funcionamento validas para todos os
municipios. Contudo, deve-se dar a devida atencdo para legislacoes estaduais e
municipais que definem particulares destas politicas publicas no municipio de
estudo. Por tratar-se de politicas descentralizadas, ha autonomia dos gestores
municipais em aspectos referentes ao seu funcionamento. Recomenda-se o
conhecimento de quais sdo os 6rgaos gestores de cada politica, bem como de

organogramas e fluxogramas que explicitem seu funcionamento. Devem ser
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reconhecidas, nesta etapa, as unidades publicas disponiveis no municipio, nas
areas pesquisadas. Ainda é necesséario conhecer se ha departamento ou comité

responsavel pela dimensao ética para realizagao de pesquisas.

Figura 05 - “Método para diagnostico situacional do acesso de criancas e adolescentes com
deficiéncia aos servigcos das politicas publicas de saude, educacéo e assisténcia social”
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Fonte: a autora, 2015.
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Etapa 2 — Aproximacao da realidade

Etapa de identificacao e obtencado de dados sobre as condi¢ées do contexto
nas quais sdo implementadas as politicas publicas de salde, educagdo e
assisténcia social. Esta aproximacao inicial deve ocorrer a partir de contatos com
liderangas que representem estas areas e que possam facilitar esta identificacdo e
disponibilidade.

Nesta etapa esta compreendida também a requisicdo de dados oficiais que
subsidiem o conhecimento do atual contexto de ofertas e demandas de servicos

destinados a criangas e adolescentes com deficiéncia (Quadro 01).

Quadro 01 — Dados/registros administrativos desejados, por area.

Area Tipos de dados/registros administrativos desejados

n® de Unidades Basicas de Saude; n® de servigos/programas que compoem
as Redes de APS; n® de criangas/adolescentes atendidos nos servigos de
atencdo primaria; n® de criangas/adolescentes com deficiéncia atendidos
nos servicos de atencao primaria; n® de criancas/adolescentes atendidos
em servicos especificos para pessoas com deficiéncia; n° de
criancas/adolescentes encaminhados pelas UBS para servigcos
especializados para o atendimento de situagdes inerentes a sua condicdo
de pessoa com deficiéncia;

Saude

n® de Escolas, Colégios e CMEls; n? de escolas especiais (publicas e
privadas); n® de criancas/adolescentes matriculados (por escola e por faixa
etéria); n® de criancas/adolescentes frequentando a escola (por escola e por
faixa etaria); n® de criancas/adolescentes com deficiéncia matriculados (por
escola, por faixa etaria e por tipo de deficiéncia); n® de
criancas/adolescentes com deficiéncia frequentando a escola (por escola,
por faixa etaria e por tipo de deficiéncia; n® de programas/servigcos ofertados
a criancas/adolescentes em geral que compreendem o atendimento de
criangas/adolescentes com deficiéncia; n® de programas/servicos ofertados
especificamente a criangas/adolescentes com deficiéncia;

Educacao

n® de CRAS; n® de Servigcos de PSB; n° de criangas/adolescentes atendidos
nos servigos de PSB (por servigo, por faixa etaria e por tipo de deficiéncia);
n® de criancas/adolescentes com deficiéncia atendidos nos servicos de PSB
(por servico, por faixa etéria e por tipo de deficiéncia); n® de
Assisténcia | criancas/adolescentes com deficiéncia atendidos em servigcos especificos

Social para pessoa com deficiéncia (por servico, por faixa etaria e por tipo de
deficiéncia); média da renda familiar per capita das familias de
criancas/adolescentes com deficiéncia atendidas; n® e tipo de beneficios
sociais destinados a criangas e adolescentes com deficiéncia e/ou suas
familias, quando em situagao de baixa renda.

Fonte: a autora, 2015.
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Além da quantidade de programas e servicos ofertados, busca-se, nesta
etapa, o detalhamento sobre estes (valido para as trés areas), que contemple as
seguintes informacdes: numero de vagas disponibilizadas; numero de atendimentos
realizados; numero de demanda reprimida; servico especifico para criancas e
adolescentes com deficiéncia (s/n); servico ofertado no territério (s/n); unidade em
que o servico é ofertado; as unidades que ofertam o servigo sdo publicas ou
privadas; critérios para acesso ao Sservigo.

O periodo temporal de cobertura dos dados ficou delimitado em cinco anos,
dada a possibilidade de inferir mudangas de gestéo, e a granularidade ficou definida
por unidade de servico ofertado/prestado por tipo de deficiéncia na unidade
escolhida para a pesquisa de campo e o total do nivel imediatamente superior ao da
unidade escolhida. Por exemplo, se a unidade escolhida € regional, € desejavel
coletar os dados por unidade de servico na regional, bem como para o total do
municipio. Se a unidade é municipal, € importante ter os dados para o municipio,
bem como para o total do estado. Ex.: N° de oferta e de atendimentos realizados a
criangas cegas em Servigo de Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos, em cada
CRAS da Regional Portdo e no total de CRAS do municipio de Curitiba, nos ultimos
cinco anos.

A formalizacdo de solicitacdo destes dados deve ser via oficio encaminhado
as pessoas/setores responsaveis pela liberagdo, bem como compreender
preenchimento de Termo de Compromisso de Utilizacdo de Dados (TCUD)
(APENDICE VIII).

Etapa 3 — Delimitacao de abrangéncia do estudo

Conhecidas as estruturas organizacionais e os dados de contexto no
desenvolvimento das politicas de saude, educacdo e assisténcia social,
considerando os recursos disponiveis para realizacdo do diagnéstico, passa-se a
delimitagdo de sua abrangéncia. Nesta etapa fica definido se o estudo
compreendera todo o municipio ou parte dele; todas as unidades da regido definida
OU um numero menor, com critérios de selecdo. Também é o momento de
determinar os critérios para adesao e participagdo de profissionais e familiares no
processo de coleta de dados.
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Etapa 4 — Oficializacao da parceria/colaboracao

A adequada implementacédo desta metodologia pressupde acordo explicito de
todas as partes envolvidas. Portanto, a formalizacdo por meio de Termos de
Parceria, Termos de Colaboracdo, ou outros instrumentos formais, a critério das
instituicdes envolvidas, faz-se fundamental. Também a participacao voluntaria dos
individuos deve estar devidamente documentada, considerando todas as
providéncias éticas pertinentes as pesquisas com seres humanos.

Etapa 5 — Coleta de dados em campo
Trata-se da etapa mais complexa, a ser cumprida em campo, com a
realizacdo de sucessivas reunides nas unidades delimitadas, a partir das quais é
feita a aplicagdo dos formularios desenvolvidos.
O levantamento de dados por meio de formularios foi adotado para permitir a
comparacado, atualizagdo e contextualizacdo dos dados oficiais com as vivéncias
empiricas. O formulario € composto por um conjunto estruturado de questdes que
orienta a observacgao pelo pesquisador ou a manifestacéo do participante, mantendo
o foco da pesquisa. Seu preenchimento pode ser feito pelo proprio investigador, a
medida que realiza suas observacdes ou obtém respostas dos participantes, bem
como pode ser feito pelo préprio pesquisado, sob orientacdo do pesquisador
(LAKATOS e MARCONI, 2002).
Serdo aplicados trés tipos de formularios, sendo um referente a Unidade
(APENDICE 11); um para os profissionais (APENDICE Ill) e um para os familiares
(APENDICE 1V). Estes instrumentos t&ém como pressuposto obter dados capazes de
gerar as seguintes informacgdes:
a) identificagdo da unidade pesquisada;

) perfil dos profissionais participantes;

c) perfil da populacéo atendida na unidade;

) proporcédo de criangas e adolescentes com deficiéncia atendidos, frente ao

numero total;

e) perfil das criancas e adolescentes atendidos (compreendendo faixa etaria,
sexo, tipo da deficiéncia, vinculo familiar com o respondente e renda familiar);

f) servicos ofertados na unidade;

g) servicos acessados pela familia para atendimento a crianga e ao adolescente

com deficiéncia;
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h) fontes de informacéo para acesso aos servicos;

i) desafios ao acesso aos servigos;

j) conquistas em participacdo nos servicos;

k) contribuicdo dos servicos na efetivacao dos cinco direitos fundamentais;

l) contribuicdo das profissbes (equipes multidisciplinares) na efetivacdao dos
cinco direitos fundamentais;

m) articulagdo dos diferentes sistemas de atendimento, principalmente entre os
sistemas de saude, educacao e assisténcia social;

n) opiniées dos participantes sobre o tema.

A opcao metodolégica pela coleta de dados em reunides, com a utilizacao de
formularios, prioriza que o preenchimento seja feito pelos préprios participantes,
sejam eles profissionais ou familiares das criancas e adolescentes com deficiéncia.
Desta forma, o preenchimento conta com a possibilidade de esclarecimento de
duvidas diretamente com o/a pesquisador/a. A entrega do material preenchido deve
ser feita até o final da reuniao.

A operacionalizagdo da coleta ocorrerd por meio de uma sequéncia de
reunides a serem realizadas pelo/a pesquisador/a juntamente com os (potenciais)
participantes. Os contatos devem estar respaldados em dialogos anteriores com
responsaveis regionais ou municipais que respondam pelo conjunto de unidades
escolhidas, tendo assegurada toda a documentacéao referente a Etapa 4. Isso posto,
adota-se um procedimento de realizagdo de quatro reunides em cada unidade,
avancando na articulacdo com os participantes e efetuando as coletas por meio do
preenchimento dos formularios (Figura 06).

Segue descricao sobre o desenvolvimento de cada reunido:

a) reunidao 1 — Primeira reunidao nas unidades — contato com responsavel: cada
equipamento identificado como alvo da pesquisa recebera uma visita, pré-
agendada, para apresentacdo da pesquisa. Este primeiro contato sera feito com o
responsavel pelo equipamento. Nas UBS, a autoridade sanitaria; nas unidades de
educacao, os diretores; nos CRAS e entidades sociais, os coordenadores. Trata-se
de um momento de apresentacao, esclarecimentos e combinados. Neste serao
agendadas as proximas visitas e preenchido o Formuldrio para Unidades
(APENDICE I1);
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b) reunido 2 — Apresentacdo da pesquisa com profissionais: tem em vista
agregar valor de conhecimento técnico, especialista e de experiéncia na area em
estudo. Nas unidades que tiverem aceite de seus responsaveis, serdao convidados
profissionais que atuem nestes espacos para que contribuam com a pesquisa de
campo. Os convites serao feitos a todos os profissionais, sendo que a participacao
acontecera via adesao voluntaria. O convite de participacao sera precedido de uma
acao de sensibilizacao, na qual serao apresentadas questdes referentes a relevancia
do estudo na defesa e garantia de direitos das criancas e adolescentes com
deficiéncias. Com aqueles que tiverem interesse sera confirmada a participagdo em
reunido para aplicagdo do Formulario para Profissionais (APENDICE III);

c) reunido 3 — Aplicacao da pesquisa com profissionais: realizada com todos 0s
profissionais interessados em participar da pesquisa, compreendera: retomada da
explicagdo sobre a pesquisa; retomada dos esclarecimentos sobre aspectos éticos
da pesquisa e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);
apresentacdo do formulario com explicacdo geral sobre cada questao;
preenchimento do formulario pelos profissionais, com possibilidade de
esclarecimento de duvidas junto ao/a pesquisador/a, ao longo do preenchimento;
indicacao de usuarios da unidade para participagao na etapa seguinte;

d) reunidao 4 — Apresentagao e aplicagdo da pesquisa com usuarios/familiares:
compreende a realizagdo de entrevistas com usuarios da rede de apoio,
representados pelos familiares das criancas e adolescentes com deficiéncia
atendidos. Sera realizado convite para participagcdo nas mesmas instituicdes para
as quais forem convidados os profissionais. Os convites podem ser feitos de forma
publica nos espacos de divulgacédo das unidades, como murais ou expositores para
flyers, bem como direcionados a usuarios indicados pelos profissionais que
participaram da pesquisa. Caso necessario, podem ser feitas abordagens por
telefone ou mesmo presenciais, pelo/a pesquisador/a, esclarecendo sobre a
pesquisa e reforcando o convite. A adesdo sera voluntaria e compreendera o
preenchimento do TCLE. Nas reunides com os usuarios sera feito o preenchimento
dos Formularios para Familiares (APENDICE V). Nestas, serdo realizados
esclarecimentos sobre a pesquisa, aspectos éticos e importancia da participacao.
Os usuérios receberao informacdes sobre os direitos das criancas e adolescentes
com deficiéncia e serao orientados para o preenchimento dos instrumentais da

pesquisa.
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Esta etapa compreende ainda aplicacdo de um pré-teste. Na primeira unidade
que fizer adesdo ao processo, deve ser realizada a aplicacdo do pré-teste, com
possibilidade de apreciacdo dos instrumentais de pesquisa pelos participantes
(profissionais e familiares), de forma a compor melhorias na coleta de dados junto
as demais unidades. Depois de realizado o pré-teste, os formularios devem passar
por processo de revisdo e adequacdo e, em seguida, prossegue-se com a
replicacéo nas demais unidades.

Figura 06 — Reunibes de coleta de dados

Pré-teste na
primeira unidade

. 2

Revisdo dos
formularios

.

Aplicagdo nas demais
unidades

Fonte: a autora, 2015.

Etapa 6 — Tratamento e analise dos dados

Os dados coletados devem ser organizados e tabulados em planilhas
eletrbnicas e, posteriormente, submetidos a analise estatistica, considerando
calculos de percentuais e frequéncias comparadas entre as variaveis.

Propbe-se a realizacdo de analises quantitativas e qualitativas. A dupla
abordagem foi considerada mais adequada para compreender o conjunto complexo
de fatores que estéo ligados ao fenbmeno estudado, ou seja, ao acesso de direitos
fundamentais por criangas e adolescentes com deficiéncia. A escolha fundamentou-
se ainda nas caracteristicas das informacdes pretendidas na coleta, que terdo
representacdes quantitativas, mas exigem uma andlise qualitativa (GIL, 2002). A



55

opcao por métodos qualitativos ndao exclui ou nega a abordagem quantitativa
(BARREIRA, 2000). Antes, o método quantitativo fundamenta a analise qualitativa e
pode subsidiar uma analise sistematica de dados qualitativos. Trata-se de
metodologias que se complementam (MARTINELLI, 1999).

Para contribuir na visualizacdo e analise dos resultados, foi desenvolvida uma
Matriz de Andlise (Quadro 02), que compreende um quadro comparativo entre
respostas dos profissionais e dos familiares, por politica publica e com estabelecimento
de aspectos positivos e negativos para cada uma. Como participam da pesquisa
unidades (entidades sociais) que agregam as trés politicas publicas em estudo, foi

dimensionada, no quadro, uma linha de analise especifica para esses casos.

Quadro 02 — Matriz de analise comparativa de resultados

Potencialidades Dificuldades Potencialidades Dificuldades
SAUDE SAUDE
EDUCACAO EDUCACAO
ASSISTENCIA ASSISTENCIA
SOCIAL SOCIAL
ENTIDADES ENTIDADES
SOCIAIS SOCIAIS
(03 POLITCAS) (03 POLITICAS)

Fonte: a autora, 2015.

As andlises devem ser desenvolvidas com base no referencial teérico e legal
afeto a tematica em estudo, considerando a constante necessidade de atualizagdes
e revisbes bibliograficas, de forma a sustentar tecnicamente os resultados do
diagnéstico.

O foco da analise dos resultados obtidos sera no acesso aos servicos,
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
de importante interferéncia sobre o carater e os meios de operacionalizacao das
politicas publicas (BONETI, 2006). Ha caréncia de avaliagdes de acesso as politicas
de saude, educacéao e assisténcia social. O que ocorre com os indicadores oficiais €
um estudo dos resultados finais do processo em cada uma delas, sendo que na
saude é feita a avaliagdo dos indices de mortalidade; na educacao, dos indices de



56

analfabetismo e na area social, da renda familiar per capita. Contudo, se faz
necessdaria uma analise de processos, em que sejam avaliadas as formas como as
familias vem sendo atendidas nas politicas publicas e mesmo quais fatores lhes sao
mais significativos para avaliar sua condi¢do de inclusdo ou exclusdo (BONETI,
2006). Assim, as andlises deste método de diagndstico situacional terdo como foco
prioritdrio os acessos e o0 olhar dos sujeitos — familias e profissionais — sobre as
condic¢Oes de inclusdo/exclusao vivenciadas.

Os dados oficiais obtidos junto as Secretarias de Saude, Educacao e
Assisténcia Social, formalmente ou via portais publicos de divulgacao, subsidiardo a
composicao de contextos de andlise, permitindo uma gama de possibilidades de
apreciacao e interpretacdao dos dados obtidos com a pesquisa de campo e
sustentando a discussao sobre os resultados obtidos.

Etapa 7 — Relatério final e socializacao das informacoées:

Registros sobre o percurso desenvolvido, bem como a sistematizacdo dos
resultados obtidos e sua analise, devem compor o relatério final da pesquisa. Tendo
em vista as contribuicbes pretendidas pela construgcdo deste diagnéstico, €
fundamental que o relatério final seja socializado junto aos atores que compdéem o
cenario das politicas publicas de atengédo a crianca e adolescente com deficiéncia.
Destacam-se, dentre estes atores: os participantes e colaboradores da pesquisa;
gestores publicos das areas pesquisadas; liderancas comunitarias; conselheiros dos
direitos da crianga e do adolescente e conselheiros de defesa de direitos da pessoa
com deficiéncia.

4.2 RESULTADOS DA PESQUISA PILOTO

Como estratégia para alcance do segundo objetivo especifico, foi proposta a
avaliacao do método desenvolvido, por meio da aplicacdo de uma pesquisa piloto.

O estudo foi realizado no municipio de Curitiba, por ser a capital do estado,
com a presenca de todos os servicos publicos compreendidos nas politicas de
educacao, saude e assisténcia social, nos diferentes niveis de complexidade do
atendimento. O municipio é ainda a sede do Conselho Estadual da Crianca e do
Adolescente (CEDCA) e do Conselho Estadual de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (COEDE).
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A aplicacdo da pesquisa piloto se deu em uma das nove regionais
administrativas do municipio: a Regional do Portdo. A delimitagdo em apenas uma
regional ocorreu devido a amplitude da abrangéncia territorial e demografica do
municipio. A pesquisa piloto limitou-se a avaliagdo do método, sendo que seus
resultados ndo permitem apresentar o municipio como um todo. A aplicacdo do
mesmo método em outras regionais compreenderia distingées nos resultados, dadas
as diferencas existentes entre os territérios compreendidos por cada uma delas.

Curitiba é a capital do estado do Parana, que conta com 10.444.526
habitantes; 189.383 pessoas com deficiéncia, das quais 8,30% sao criangas 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
territorio com maior densidade demografica do municipio, equivalente a 72
habitantes por hectare (IPPUC, 2016).

4.2.1 Resultados da Etapa 1 — Reconhecimento da estrutura organizacional
das politicas publicas de saude, educacao e assisténcia social

Curitiba conta com redes completas nas areas de saude, educagédo e
assisténcia social, disponibilizando aos cidadaos do municipio todos os servicos que
estas trés politicas publicas preveem. Os érgaos gestores destas politicas sao,
respectivamente, a Secretaria Municipal de Saude, a Secretaria Municipal de
Educacao e a Fundacéao de Acao Social (FAS). A rede de educacao fundamental nos
territorios compreende também a estrutura estadual, representada por Colégios
Estaduais, que ofertam turmas do sexto ao nono ano do ensino fundamental e ainda
os trés anos do ensino médio. Na esfera estadual, o 6rgao gestor da politica publica
de educacao é a Secretaria de Estado de Educagédo. Nao constam nos territérios de
Curitiba, em carater descentralizado, servicos estaduais das politicas publicas de
saude ou assisténcia social. Embora, na abrangéncia do municipio, existam unidades
estaduais destas duas politicas, nestas sao ofertados servicos regionalizados ou
centralizados, compreendidos em niveis de protecao de média ou alta complexidade.

O municipio de Curitiba possuia, em 2015, uma organizagdo administrativa
em nove Regionais, em que estao representados os gestores municipais do poder
executivo de forma descentralizada. O prefeito € representado pelos administradores
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regionais; o secretario de saude, pelo supervisor do Distrito Sanitario; o secretario de
educacao, pelo supervisor do Nucleo Regional de Educacéo, e a presidente da FAS,
pelo supervisor do Nucleo Regional desta.

Curitiba conta com um indice de Desenvolvimento Humano Municipal (IDHM)
igual a 0,823, considerado elevado, sendo o melhor indice do estado do Parang,
estando acima do indice estadual, que é de 0,749, e do nacional, igual a 0,699. Com
relacdo ao Indice de Vulnerabilidade Social (IVS), Curitiba caracteriza-se como de
“pbaixa vulnerabilidade social”’, com indicador entre os valores 0,201 e 0,300, num
conjunto de 0 a 1, em que 1 caracteriza os maiores indices de vulnerabilidade social
(IPARDES, 2015; IPEA, 2015).

A Secretaria Estadual de Educacao também desenvolve suas agbes por meio
de estruturas descentralizadas no estado. O Parana conta com 32 Nucleos
Regionais de Educacdo, que atendem conjuntos de municipios unidos por
proximidade geografica. Curitiba € o unico municipio cujo Nucleo Regional de
Educacao, na esfera estadual, ndo compreende demais municipios, 0 que se
justifica pelo volume de servicos e unidades concentradas na regido. O
representante do Secretério Estadual de Educacao no Nucleo Regional é o Chefe de
Nucleo Regional de Educag&o. Para melhor atender as demandas no municipio de
Curitiba, o Nucleo responsavel por este municipio possui setorizagcdo que
acompanha a divisdo em nove regionais da administragao da capital.

Os responsaveis pelos Nucleos Regionais municipais e estaduais de
educacao, da assisténcia social ou da saude (distritos sanitarios), respondem pelas
unidades destas politicas publicas na area geografica de sua abrangéncia, tendo
autoridade sobre as equipes locais. Nas unidades pesquisadas, constam os
seguintes responsaveis pela equipe da unidade e vinculados as chefias regionais:
UBS - autoridade sanitaria; CMEIs — diretor/a; Escolas Municipais — diretor/a;
Colégios Estaduais — diretor/a; CRAS — coordenador/a.

Curitiba conta ainda com uma Secretaria Especial dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia (SEDPcD). Esta tem a funcéo de articular as diferentes secretarias
setoriais e iniciativas da sociedade civil, com vistas a promog¢ao dos direitos da
pessoa com deficiéncia. Embora nao constitua um 6rgdo gestor das politicas
abordadas neste estudo, pela sua relevancia junto a populacao-foco, foi um dos
primeiros 6érgdos a ser consultado no processo de delineamento da pesquisa.
Contudo, esta nao dispbe de dados especificos referentes a criancas e adolescentes
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com deficiéncia, e apresenta-se mais com um carater de articulacdo do que de
prestacdo de servicos. Mediante tal contexto, ficou reforcada a necessidade de
continuidade nos contatos com as politicas publicas setoriais.

No Plano Plurianual (PPA) do municipio para o periodo 2014-2017 esta
presente a afirmagcdo de uma opcédo que priorize as politicas transversais para a
mulher, pessoa com deficiéncia, crianga, jovem e pessoa idosa. O PPA municipal
esta subdividido em programas por area de atengdo. Na area social, o Programa
Curitiba Mais Humana tem como um de seus objetivos especificos “fortalecer acoes
em rede relacionadas a criangca e ao adolescente, idoso, pessoa com deficiéncia,
mulher, adolescentes em cumprimento de medidas socioeducativas e pessoas e
familias em situacdo de vulnerabilidade e risco social”. No Programa Viva Mais
Curitiba, referente a area cultural, fica expressa a preocupacao com a diversidade e
com a inclus&do das pessoas com deficiéncia nas atividades culturais. Os Programas
Curitiba Mais Segura, Curitiba Mais Saude, Curitiba Mais Educagéo, Portal do Futuro
e Mobilidade Urbana integrada, embora contemplem a SEDPcD com participante,

nao preveem metas especificas para as pessoas com deficiéncia.

4.2.2 Resultados da Etapa 2 — Aproximacao da realidade

Ha insuficiéncia de registros administrativos voltados ao atendimento de
criancas e adolescentes com deficiéncia pelos equipamentos de carater basico e
territorializados. Em termos gerais, observa-se a inexisténcia de registros oficiais que
tratem do atendimento especifico a criancas e adolescentes com deficiéncia, sendo
que estes acabando computados em conjunto com os demais atendimentos a
mesma faixa etaria.

Foi composto um quadro de solicitacdo de dados para cada Secretaria
Municipal/Estadual. A formulagdo destes quadros contou com a colaboragédo dos
integrantes do grupo de pesquisa “Perfil da crianga e adolescente com deficiéncia,
do Estado do Parand”. Na area da saude, o quadro foi composto por servicos da
APS e algumas referéncias a servigos especializados de interesse de analise para o
grupo de pesquisa. Na area da educacao, os servicos elencados foram de educacao
infantii e ensino fundamental e médio, bem como servicos de educacao
especializados. No campo da assisténcia social, 0 quadro teve como norteador a
matriz de servigos da politica publica de Assisténcia Social, conhecida como
Tipificacdo Nacional dos Servicos Socioassistenciais, aprovada pela Resolucao
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109/2009, do Conselho Nacional de Assisténcia Social (BRASIL, 2013b). Foram
solicitadas informacdes referentes ao municipio e a Regional Portdo, pois a opcéo
por tais limites de abrangéncia, a ser detalhada na sec¢éo 4.2.3, ocorreu de forma
simultanea aos encaminhamentos da etapa aqui apresentada.

Saude.

Dados referentes a atendimentos especializados podem ser obtidos via acesso
ao tabulador Tabwin, do Ministério da Saude (SMS, 2015). Contudo no que se refere
aos limites deste estudo, que trata dos atendimentos de APS, havera possibilidade de

levantamento de dados somente no futuro, segundo informacéo da SMS:

“Na ETAPA 2, os dados referentes ao atendimento de criangas e adolescentes pela Atengao
Primaria a Saude (Unidades de Saude/ NASF) sdo registrados em sistema informatizado
proprio da Secretaria Municipal da Satde - SMS denominado e-satde. Neste prontudrio
eletrénico os dados existentes referem-se a demanda do usuario pelo servigo de saude e de
acompanhamento; ndo ha um campo especifico contendo informagcdo sobre a existéncia de
deficiéncia. A SMS esta iniciando a utilizacdo do SISAB que sera alimentado pelo e-saude.
Neste novo sistema de informagdo ha um Unico campo para indicar se a pessoa faz
reabilitacdo ou tem deficiéncia, porém este sistema esta em processo de implantacdo ndo
sendo possivel neste momento extrair dados deste.” (SMS,2015).

Educacéo

Segundo informacdes disponiveis no Portal da Secretaria Estadual de
Educacdo, em 2015 cerca de 22.372 criancas e adolescentes com necessidades
educativas especiais estavam matriculados no estado do Parana. Em Curitiba, no
mesmo ano, eram 1.540 matriculas para criancas e adolescentes que necessitam de
atendimento especial (SEED, 2015).

Assisténcia Social

Em 2015, constavam em funcionamento, 100 grupos do Servico de
Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos (SCFV) que abrangem faixas etarias entre
zero e 17 anos, nas unidades proprias, sendo quatro na Regional Portdo. Participam
destes grupos 17 criangas e adolescentes com deficiéncia, porém nenhuma na
Regional Portdo. O mesmo servico também € prestado por entidades sociais
conveniadas, e neste caso, encontram-se 193 grupos ativos no municipio e quatro
grupos na Regional Portdo. Constam 24 criancas ou adolescentes com deficiéncia
participando destes grupos, em sua totalidade, sendo que dois pertencem ao
territdério da Regional Portéo.
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Quanto ao servico de Protecao Social Basica em domicilio para pessoas
idosas ou com deficiéncia, em 2015, este foi ofertado no municipio para quatro
criancas e trés adolescentes, contudo nenhum da area de abrangéncia da Regional
Portdo. Foram atendidos 10 adolescentes com deficiéncia, no municipio, com
encaminhamentos para o Programa FAS Aprendiz, que visa promover a integracao
de adolescentes, jovens e pessoas com deficiéncia ao mundo do trabalho, por meio
de programas de aprendizagem. Destes 10, constam quatro com deficiéncia
auditiva; trés, com deficiéncia intelectual/psicossocial; dois, com deficiéncia visual e
um, com deficiéncia fisica. Contudo, nenhum dos encaminhamentos foi feito por
unidades da Regional Portao.

Dentre as familias beneficiarias do Programa Bolsa Familia', constavam, em
2015, 42.672 criancas e 21.867 adolescentes. Deste total, 732 criancas (1,7%) e 561
adolescentes (2,6%) possuiam algum tipo de deficiéncia, com maior predominancia
para as deficiéncias fisica (246 criancas e 123 adolescentes) e mental (210 criangas
e 220 adolescentes). Na Regional Portdo, constavam, no mesmo periodo, 4.017
criancas e 1.964 adolescentes, sendo que 63 criancas (1,6%) e 37 adolescentes
(1,9%) possuiam alguma deficiéncia (FAS, 2015).

Quanto ao Beneficio de Prestacdo Continuada® (BPC), constavam em 2015,
1.184 criangas e adolescentes com deficiéncia beneficiarias. Destes, 687 possuiam
deficiéncia mental; 477, deficiéncia fisica; 158, sindrome de down; 115, deficiéncia
visual e 76, deficiéncia auditiva (SAGI, 2015).

4.2.3 Resultados da Etapa 3 — Delimitacao de abrangéncia do estudo

Dada a densidade demografica e complexidade da rede de atendimento
disponivel em Curitiba, o diagnéstico situacional foi desenvolvido com foco em uma
das regionais da cidade. Dentre estas, foi escolhida a Regional Portdo, tendo em
vista 0 conhecimento prévio de sua estrutura de organizacao e funcionamento pela

pesquisadora, o que facilita a disponibilidade dos responsaveis pelos 6rgaos

' 0 Programa Bolsa Familia é um programa social de transferéncia de renda, cuja gestdo municipal é realizada
pela FAS. E destinado a familias cuja renda mensal per capita seja inferior a R$77,00 ou entre R$77,00 e
R$154,00 mensais, quando possuem criancas ou adolescentes em sua composi¢ido (MDS, 20015).

2 0 BPC é um beneficio de transferéncia de renda previsto pela Constituicdo Federal e regulamentado pela Lei
Organica de Assisténcia Social, voltado as pessoas idosas com 65 anos ou mais ou as pessoas com deficiéncia
gue ndo possuam meios de prover sua propria manutencao ou té-la provida por sua familia. O beneficio é
mensal, equivalente a um saldrio minimo vigente e tem como critério de acesso a renda per capita inferior a

um quarto do salario minimo (BRASIL, 2013).
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publicos da Regido. Pela inviabilidade de pesquisar todas as unidades disponiveis
na Regional®, ficaram estabelecidos os seguintes critérios de selecdo das unidades
participantes:

- Unidades da politica publica de educagéo: eleitos os trés primeiros de cada
categoria (escolas, colégios, CMEIs), no ranking do maior numero de atendimentos
a criancas e adolescentes com deficiéncia;

- UBS: escolha intencional de uma das UBS por destacar-se na Regional,
pelo grande numero de atendimentos a criancas e adolescentes com deficiéncia.
Posterior escolha aleatoria, por sorteio, de outras duas unidades, uma vez que nao
existiam dados referentes a elas que permitissem subsidiar a construgdo de um
ranking, tal qual na area da educacao. Os servicos ofertados nas UBS sao prestados
igualmente a criancas e adolescentes com ou sem deficiéncia, sem registro
diferenciado;

- CRAS: como a Regional compreendia apenas quatro CRAS, todos foram
convidados a participar;

- Entidades sociais: a pesquisa piloto compreendeu a selecao de trés entidades
sociais que recebam encaminhamentos de criangas e adolescentes da Regional Portéo,
tendo como critérios de priorizacdo na selegdo: 01. entidades que disponham de
atendimento articulado com as trés areas em estudo (saude, educacao e assisténcia
social); e 02. entidades localizadas no préprio territorio de abrangéncia da pesquisa.

Quanto a definicdo dos participantes da pesquisa, ficou proposta a
colaboracdo de profissionais que atuam nas unidades selecionadas, bem como
familiares responsaveis pelas criancas e adolescentes com deficiéncia atendidos
nestes espagos.

Para fins de participagdo no estudo e reconhecimento do perfil de
atendimento recebido na rede, foram considerados todos os tipos de deficiéncia.
Isso porque o pressuposto do trabalho é da garantia de direitos e estes devem ser
assegurados a todas as criangas e adolescentes, independentemente da condicao
da deficiéncia ou de seu tipo.

A participacdo na pesquisa tem carater voluntario, limitando-se a um maximo
de cinco profissionais e cinco familiares, por unidade pesquisada. Ficou delimitada a

participacdo minima de trés profissionais e trés familiares por unidade. A definicao

A Regional Portdo conta com 21 Escolas Municipais, 19 CMEls, 22 Colégios Estaduais, 11 UBS e 04 CRAS.
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pelo nimero minimo de trés participantes foi assentada na escolha do menor
namero diferente de um, e quanto ao nimero maximo, teve como referéncia a
previsdo do potencial de tempo e equipe para tabulacdo e sistematizagéo de dados
da pesquisa piloto.

4.2.4 Resultados da Etapa 4 — Oficializacao da parceria/colaboracao

Tendo o projeto aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa — CEP da
PUCPR, no dia 08 de junho de 2015, sob o parecer de numero CAAE
44397315.9.0000.0020, foi apresentado nos 6érgdos e instituicdo eleitos para
pesquisa (ANEXO 1). Foi obtida a autorizagdo da Secretaria Estadual de Educacéao,
no dia 17 de julho (ANEXO Il); da Secretaria Municipal de Educacéao, no dia 22 de
julho (ANEXO lll); da Secretaria Municipal de Saude, no dia 10 de agosto (ANEXO
IV); e da FAS, no dia 18 de setembro de 2015 (ANEXO V).

4.2.5 Resultados da Etapa 5 — Coleta de dados em campo
Os resultados obtidos na coleta de dados serao detalhados na secao 4.3.

4.2.6 Resultados da Etapa 6 — Tratamento e analise dos dados
Conforme o método de diagnéstico situacional proposto, os dados coletados
foram tabulados e submetidos a andlise estatistica. Foi composta uma matriz de

analise comparativa e realizada analise de carater quantitativo e qualitativo.

4.2.7 Resultados da Etapa 7 — Relatério final e socializacao das informacoes

O relatério final desta pesquisa esta consolidado em diferentes formatos: texto
dissertativo, reunido para apresentacdo e discussdao com o0s colaboradores da
pesquisa e publicacao de artigos.

4.3 DETALHAMENTO DE RESULTADOS DA COLETA DE DADOS EM CAMPO,
DA PESQUISA PILOTO

A coleta de dados em campo ocorreu de 17 de julho a 23 de outubro de 2015.
Participaram da pesquisa piloto 17 unidades, sendo trés UBS, trés CMElIls, duas
escolas municipais, trés colégios estaduais, trés CRAS e trés entidades sociais,
totalizando 165 participantes, sendo 119 profissionais e 46 familiares.
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Foram realizadas 89 reunibes, distribuidas entre 28 reunides com 06rgaos
gestores e responsaveis pelas unidades, para organizacdo do processo de pesquisa
em campo, apds aprovacdo pelos Comités de Etica; 23 reunides com profissionais;
31 reunides com familiares, sendo que destas 15 foram em visitas domiciliares; sete
reunides para retirada de formularios preenchidos. Detalhamento sobre as reunides
no APENDICE IX.

A maioria de profissionais respondentes foi representada por professores,
sejam do ensino fundamental e médio (19%), sejam da educacao infantil (21%) ou
educacao especial (5%) (Tabela 01).

Tabela 01 — Frequéncia absoluta e relativa dos profissionais participantes, por profissdo/funcao

Funcao Frequéncia

Absoluta | Relativa
Professor/a de educacao infantil 25 21
Professor/a 19
Auxiliar/Técnico(a) de Enfermagem 10
Educador/a Social

Assistente social

Pedagogo/a

Professor/a de educacao especial
Diretor/a

Psicélogo/a

Auxiliar/Técnico(a) de saude bucal
Cirurgia(o) dentista

Enfermeiro/a

Agente comunitario de salde
Atendente de educagéao especial
Nutricionista

Total
Fonte: a autora, 2015.
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Dentre os familiares, foi predominante a participacdo das maes (96%). No
mais, constou a participacdo de um pai (2%) e uma avo (2%). Foram 46 familiares
que representaram criancas e adolescentes com deficiéncia distribuidos da seguinte
forma: 15 criancas do sexo feminino; 14 criangas do sexo masculino; oito
adolescentes do sexo feminino e nove adolescentes do sexo masculino. Tal
distribuicao ficou bastante equilibrada, entre os diferentes perfis, tal qual se encontra
no Censo 2010. No Parana, a distribuicdo de criancas e adolescentes com
deficiéncia, por sexo, esta representada, assim como na presente pesquisa, entre

50% de cada sexo. No que se refere a distribuigcdo por idade, no Parana, conforme o
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Censo tem-se 49% de criancas e 51% de adolescentes, com certa distincdo das
incidéncias encontradas no presente estudo: 63% de criangas e 37%, adolescentes
(CEM, 2014).

Quanto ao tipo de deficiéncia das criancas e adolescentes cujos familiares
aderiram a pesquisa, tem-se uma maior predominancia da deficiéncia fisica (28%) e
das sindromes (28%), seguida dos Transtornos Globais de Desenvolvimento (TGDs)
(13%); deficiéncia auditiva (11%); deficiéncia multipla (11%); deficiéncia visual (7%)
e deficiéncia intelectual (2%). Destaque-se que se caracterizam como tipos de
deficiéncia, apenas as deficiéncias fisica, auditiva, multipla, visual e intelectual
(BRASIL, 2003). Contudo, as sindromes e os TGDs foram incorporados a pesquisa
porque esta abrange também a area da educacao e neste campo, optou-se por uma
abordagem sobre as necessidades educativas especiais e nao sobre o tipo de
deficiéncia, abrangendo questdes referentes as sindromes, que podem caracterizar
um conjunto de diferentes sintomas e mesmo deficiéncias e os TGDs, que se
relacionam com aspectos da saude mental (MEIRELES-COELHO, IZQUIERDO e
SANTOS, 2007; BRASIL, 1996).

Os dados obtidos foram sistematizados e apreciados a partir da Matriz de
Anadlise proposta no método, compondo um panorama geral sobre as respostas
(Quadro 03).
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4.3.1 Potencialidades e dificuldades apontadas por profissionais da area da
saude

Os profissionais participantes da pesquisa, em sua maioria, reconhecem que
as unidades em que trabalham contribuem de forma fundamental na promoc¢ao do
direito a vida e saude. Esta avaliacdo ocorre entre profissionais que atuam em
unidades da area da saude (81%), bem como dentre as entidades (84%) e da area
da educacdo (67%). Na area da saude foram identificados avancos referentes a
defesa dos direitos fundamentais e das contribuicbes dos profissionais com o
atendimento de criangcas e adolescentes com deficiéncia. Contudo, 15% dos
profissionais que atuam em unidades da area da saude avaliam a contribuicdo de
suas unidades razoavel ou irrelevante no que se refere a este direito.

Foram identificados, dentre os principais desafios para o atendimento da
populacédo-foco em unidades da area da saude, as dificuldades para que cheguem
até o local de atendimento (24%) e a participacao insuficiente da familia (22%)
(Grafico 01). Em terceiro lugar estdo os desafios da falta de planejamento (19%) e
falta de capacitacdo (19%), sendo que as principais sugestdes de melhoria para a

unidade foram de melhorias estruturais (27%) e capacitagdo das equipes (24%).

Gréfico 01 — Frequéncia relativa dos maiores desafios para o atendimento de criangas e adolescentes
com deficiéncia, apontados por profissionais da &rea da saude
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Fonte: a autora, 2015.
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4.3.2 Potencialidades e dificuldades apontadas por profissionais da area da
educacao

Na opinido dos profissionais da area da educacdo, 56% percebem nas
unidades em que trabalham uma contribuicdo fundamental com a promocgdo do
direito a educacéo, cultura, esporte e lazer; enquanto 40% consideram que se trata
de uma contribuicao razoavel.

Os principais desafios apontados pelos profissionais da area da educacao
para o atendimento de criangas e adolescentes com deficiéncia foram a falta de
capacitagdo para o atendimento diferenciado (40%) e as barreiras arquitetbnicas
(23%) (Gréfico 02). Também foram mencionadas outras condigbes que dificultam o
atendimento qualificado, tais como a falta de profissionais especializados e de apoio
da mantenedora (secretarias municipal ou estadual de educacao), como também as
longas filas de espera para atendimento na area da saude, quando ha necessidade
de laudo para comprovar que a crianga/adolescente demanda servigos educacionais
especializados. As sugestdes de melhoria acompanham a mesma tendéncia, sendo
predominantes as propostas de mudancgas na estrutura fisica (28%); capacitacao

dos profissionais (20%) e ampliagéo das equipes (14%).

Gréfico 02 — Frequéncia relativa dos maiores desafios para o atendimento de criangas e adolescentes
com deficiéncia, apontados por profissionais da area da educagao
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Fonte: a autora, 2015.
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4.3.3 Potencialidades e dificuldades apontadas por profissionais da area da
assisténcia social

Todos os profissionais da area da assisténcia social participantes
consideraram que existe algum tipo de contribuicdo de suas unidades com a
promocéao do direito a liberdade, respeito e dignidade. Sobre o direito a convivéncia
familiar e comunitaria, 33% avaliam que suas unidades tenham uma contribuicao
fundamental na promocao deste direito, enquanto 50% entendem se tratar de uma
contribuicao razoavel.

Embora existam servicos, nos CRAS, de encaminhamento para Programas
de Aprendizagem, 50% dos respondentes consideraram que suas unidades
contribuem razoavelmente com a garantia do direito a profissionalizacao e protecao
no trabalho para a populagao-foco; enquanto 39% avaliaram que se trata de uma
contribuicao irrelevante.

Os desafios mais citados como dificultadores do atendimento da populacao-
foco foram a falta de capacitacao para o atendimento diferenciado (30%); 0os servicos
nao planejados para atender criancas e adolescentes com deficiéncia (20%) e a
participacdo insuficiente da familia (20%) (Grafico 03). As sugestdes de melhoria
apontadas expressam estas e outras dificuldades: capacitagdo dos profissionais
(32%); ampliagao das equipes (26%) e mudancas na estrutura fisica (24%).

Grafico 03 — Frequéncia relativa dos maiores desafios para o atendimento de criancas e adolescentes
com deficiéncia, apontados por profissionais da area da assisténcia social

0,
35% 30%
30%
0,
25% 20% 20%
20% 16%
15%
10%
5% 2%
0% | I |
falta de falta participacdo acesso as barreiras preconceito ou
capacitacdo  planejamento insuficiente da unidades arquiteténicas discriminagdo
familia

Fonte: a autora, 2015.



71

434 Potencialidades e dificuldades apontadas por profissionais das
entidades sociais

As respostas apresentadas pelas equipes das entidades sociais ndao podem
ser associadas a apenas uma das politicas em analise, pois tais instituicdes
apresentam constantes correlacées operacionais entre a saude, a educacédo e a
assisténcia social. Portanto, as dificuldades e potencialidades identificadas foram
sistematizados de maneira independente.

No conjunto de entidades participantes, entre 79% e 84% dos profissionais
consideram que estas unidades contribuem de forma fundamental na promocéo dos
direitos a vida e saude; a liberdade, respeito e dignidade; a convivéncia familiar e
comunitéria; e a educacao, cultura, esporte e lazer, para criancas e adolescentes
com deficiéncia. Ainda 37% consideraram como fundamental a contribuicdo de suas
unidades com o direito a profissionalizagdo e proteg¢éo no trabalho, enquanto outros
42% avaliaram esta como uma contribuigdo razoavel.

Dentre os desafios apontados pelos profissionais das entidades sociais para o
atendimento a populagdo-foco, a maior incidéncia refere-se a participacao
insuficiente da familia (65%) (Grafico 04). Ainda foram citadas dificuldades como a
insuficiéncia de oferta de servicos na rede de apoio e as demoradas filas de espera
para atendimento de saude na rede publica. As sugestdes de melhoria diferem dos
desafios apontados, estando mais voltadas a melhorias e ampliacdo do espaco
fisico (48%) e divulgacado dos servigcos da rede para criangas e adolescentes com
deficiéncia (14%).

Grafico 04 — Frequéncia relativa dos maiores desafios para o atendimento de criancas e adolescentes
com deficiéncia, apontados por profissionais das entidades sociais
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Fonte: a autora, 2015.
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4.3.5 Potencialidades e dificuldades apontadas por familiares sobre a area da
saude

Segundo a maior parte dos familiares participantes (60%), as criangas e
adolescentes com deficiéncia possuem iguais condicdes de acesso aos Servigos
ofertados em unidades de saude. Sobre vivéncias de acesso ao longo da vida de
seus filhos/as ou netos/as, 94% afirmam haver acesso igualitario ao servigco de
vacinagdo; 78% aos servigos odontolégicos; 70% as consultas e 65% aos
medicamentos.

Contudo, 15% dos familiares afirmam n&o ter tido acesso aos medicamentos
necessarios a crianga/adolescente. E dos 74 tipos de despesas identificadas como
diferenciadas para o cuidado familiar de criancas e adolescentes com deficiéncia, 47
estdo diretamente relacionados a saude, dentre medicamentos, Orteses e proéteses,
terapias e despesas médicas particulares/convénios; e 20 correlacionadas de forma
indireta com esta a area, como: transporte, fraldas e alimentacao diferenciada.

Dentre os tipos de dificuldades mais encontradas pelos familiares para acesso
aos servicos de saude, 30%, consideram dificil chegar a unidade e 20% referem que
as unidades ndo sao adaptadas para pessoas com deficiéncia (Grafico 05). Das
sugestdes de melhorias para o municipio, 34% das propostas relacionam-se a area
da saude, com destaque para ampliacdo e qualificagdo da oferta de servigos de

saude especializados.

Grafico 05 — Frequéncia relativa das maiores dificuldades para acesso aos servigos por criangas e
adolescentes com deficiéncia em unidades da area da saude, apontadas por familiares
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Fonte: a autora, 2015.



73

4.3.6 Potencialidades e dificuldades apontadas por familiares sobre a area da
educacao

A opiniao familiar sobre igualdade de acessos aos servicos de educacao esta
dividida, sendo que 50% afirmam ter as mesmas facilidades e dificuldades para o
acesso, enquanto 50% referem encontrar mais dificuldades. Dentre o primeiro grupo,
predominam familiares de criangcas com sindromes, enquanto no segundo, familiares
de criangas com TGD.

Com relacdo ao ensino fundamental, 100% dos familiares de
criangas/adolescentes maiores de 06 anos afirmam que estas frequentam a escola.
Contudo, 33% referem ter encontrado dificuldades para acesso ao servigo. No que
diz respeito especificamente a servicos da educacéo infantil, também ha distincdo de
experiéncias familiares, sendo que 44% afirmam que houve acesso igualitario; 13%
declaram que houve acesso, porém com dificuldades; e 26% que ndo houve acesso.

As principais dificuldades encontradas pelos familiares para o acesso aos
servicos de educacao referem-se ao despreparo dos profissionais para atender as
criancas e adolescentes com deficiéncia (25%) (Grafico 06).

Gréfico 06 — Frequéncia relativa das maiores dificuldades para acesso aos servigos por criangas e
adolescentes com deficiéncia em unidades da area da educacao, apontadas por familiares
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Fonte: a autora, 2015.

4.3.7 Potencialidades e dificuldades apontadas por familiares sobre a area da
assisténcia social

Quanto aos servicos da area da assisténcia social, 50% dos familiares
referem ter maiores facilidades para acesso por criangas e adolescentes com
deficiéncia, justificada pelo respeito ao atendimento preferencial. Nenhum dos

respondentes registrou dificuldades, dentre aquelas apresentadas como op¢des do
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formulario, declarando na entrevista que nao encontram nenhuma dificuldade para
acesso aos Sservicos.

Com relacao ao SCFV, 63% referem nao ter tido acesso. Contudo, neste
caso, a afirmacao diferencia-se, por tratar-se de ndo acesso justificado pela falta de

conhecimento ou interesse da familia.

4.3.8 Potencialidades e dificuldades apontadas por familiares sobre as
entidades sociais

Dentre os familiares indicados pelas entidades sociais, 70% referem nao
reconhecer nenhuma dificuldade para o acesso. Os outros 30% referiram, de forma
unanime, a dificuldade de chegar a unidade. Sobre a igualdade de acessos, 27%
referem identificar maiores facilidades no acesso pela populagao-foco, sendo
respeitado o atendimento preferencial.

Dos cinco familiares que apresentaram sugestdes para melhoria das
entidades sociais, dois (de distintas instituicbes) propuseram ampliacdo da carga
horaria para melhorar possibilidades de acesso ao trabalho pelas maes, dois
solicitam retorno de servigos prestados anteriormente: psicologia e hidroterapia; e

um propde acesso a mais informagoes.

4.3.9 Articulacao em rede

No que diz respeito a integracao e articulacdo das unidades pesquisadas com
demais 6rgaos ou servicos de atendimento a populagéao-foco, 87% dos profissionais
afirmam que suas unidades estdo integradas a outros érgaos ou servicos; 44%
referem a comunicacao intersetorial via formularios padrdo da prépria unidade,
enquanto 14% afirmam a existéncia de formuldrios pactuados entre as diferentes
instituicdbes e 21% apontam a nao utilizacdo de tais instrumentais; 35% dos
profissionais afirma a realizacdo de reunides intersetoriais pontuais, conforme a

demanda dos casos e 34% indicam a inexisténcia de tais reunioes.
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5 DISCUSSAO

Frente as informacbes obtidas na aplicacdo das sete etapas do método de
diagnéstico situacional proposto, foi desenvolvida discussdo que segue, detalhada
em duas partes: “discusséo dos resultados obtidos na pesquisa piloto” e “avaliacao
do método”. A primeira parte é encerrada com quadro sintese (Quadro 04).

5.1 DISCUSSAO DOS RESULTADOS OBTIDOS NA PESQUISA PILOTO
5.1.1 Acesso aos servicos

A pesquisa piloto realizada em Curitiba, na abrangéncia da Regional Portao,
permitiu observar uma série de avancos e desafios na promogdo de acesso aos
servicos das politicas publicas de saude, educacao e assisténcia social, neste
territério, de forma a assegurar a protecao integral a crianga e ao adolescente.

Quando se discute o acesso as politicas publicas de saude, educacédo e
assisténcia social, parte-se do pressuposto do respeito ao principio da equidade.
Espera-se que 0 acesso a servicos basicos, caracterizados como direitos das
criancas e adolescentes, seja promovido em iguais condi¢cdes para todas, inclusive
com oportunizagdo de atendimentos diferenciados, quando necessario (BRASIL,
2003). A pesquisa apontou que os CRAS e as entidades sociais demonstram
comprometimento com o principio da equidade, a medida que respeitam o
atendimento preferencial (secbées 4.3.7 e 4.3.8). As UBS materializam a igualdade,
principalmente, na oferta dos servigos basicos de vacinacao, odontologia e consultas
(secao 4.3.5). Na area da educacao, embora seja um grande avanco o acesso de
todos ao ensino fundamental, consta que um terco dos respondentes afirma que
tiveram dificuldades devido a deficiéncia da crianca ou adolescente.

A opinido sobre a igualdade de acessos aos servicos de educacado esta
dividida entre familiares de criangas/adolescentes com algum tipo de sindrome, que
observam iguais condicdes, e de criancas/adolescentes com TGD, que afirmam
maiores dificuldades (secao 4.3.6). As dificuldades de acesso deste segundo grupo
estdo relacionadas a insuficiente cobertura com acompanhamento médico,
terapéutico e com medicamentos pela rede publica (secbes 4.3.2 e 4.3.5). Nos
relatos sobre a falta de capacitacao para o atendimento de criancas e adolescentes

com necessidades educativas especiais (grafico 02), foi observada a dificuldade
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encontrada por profissionais da area da educacdo em distinguir deficiéncia
intelectual de transtorno mental. Ha diferenca essencial entre ambos o0s casos,
sendo que os transtornos interferem no comportamento e sado derivados de
disfuncdes no funcionamento mental, que podem ser regulados com medicacéo
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION et. al. 2014), enquanto a deficiéncia
mental/intelectual refere-se a uma parada do desenvolvimento ou ao
desenvolvimento incompleto do funcionamento intelectual, impondo limites no
desenvolvimento global das funcdes cognitivas (DATASUS, 2015). A dificuldade
nesta diferenciacdo implica respostas metodoldgicas insuficientes ou equivocadas.
Para além da capacitacao, tal situagdo demanda maior integragéo entre os servicos
de educacao e saude, pois cabe a esta subsidiar familiares e profissionais de outras
areas, com os diagnésticos adequados. Neste sentido, as longas filas de espera
para atendimento especializado (secédo 4.3.2), aliadas a fragil integracdo da rede
intersetorial (secdo 4.3.9), implicam maiores dificuldades para 0 acesso a servigos
de educacéao para criancas e adolescentes com TGDs.

Embora se estabeleca uma avaliagdo positiva pelos familiares no que se
refere ao atendimento igualitario na politica de saude (secao 4.3.5), destacou-se,
dentre os resultados obtidos, a auséncia de dados sobre os atendimentos realizados
a populacao-foco nas unidades que ofertam servicos de APS (secdo 4.2.2). Ainda
nao estdo consolidados padrdes nacionais de registros sobre o atendimento em APS
para esta populagdo e, no municipio de Curitiba, a proposta de registro especifico
encontra-se em implementagéo. A justificativa obtida sobre este contexto é de que
0s servicos sao ofertados igualmente para todas as criancas e adolescentes, sem
distingdes e, em consequéncia, sem registro de tal diferenciacdo. Este panorama
desperta para o risco da homogeneizacdo das demandas, ou seja, um olhar
universalista extremo, que desrespeita as diferencas e consolida-se em desacordo
com o principio da equidade, podendo incorrer em maior exclusdo da populacao que
deveria ser alvo de protecdo (BONET]I, 2006).

A pesquisa evidenciou diferentes barreiras para 0 acesso aos Servigcos por
criancas e adolescentes. Barreiras sdo entendidas como “qualquer entrave ou
obstaculo que limite ou impecga o acesso, a liberdade de movimento, a circulacao

com seguranga e a possibilidade de as pessoas se comunicarem ou terem acesso a
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informacao” (BRASIL, 2004c). Podem ser classificadas em barreiras urbanisticas,
barreiras nas edificacdes, barreiras nos transportes e barreiras nas comunicacoes e
informacdes. Para sua superacdo sao necessarios os devidos investimentos em
acessibilidade, configurados na viabilizacdo de rotas acessiveis, adaptacdes
razoaveis e adogcdo de ajudas técnicas, também conhecidas como tecnologias
assistivas (BRASIL, 2004c).

A existéncia de barreiras configura o descompasso entre as definicdes legais
e a efetividade cotidiana dos direitos de cidadania. A Constituicao Federal Brasileira
aprovada em 1988 caracteriza-se como um marco da defesa da cidadania no pais e
se desdobra num conjunto de legisla¢des que tem a igualdade e a democracia como
premissas. Uma marca da Constituicdo Federal de 1988 € ampliar o destaque dos
direitos sociais, pautados no principio da igualdade, sobre os direitos individuais,
pautados no principio da liberdade, sem descuidar destes ultimos (COUTINHO,
2013; PEREIRA, 2009). As politicas publicas estao relacionadas principalmente com
os direitos sociais, a medida que tém como perspectiva a equidade, a justica social e
a exigibilidade de acdes por parte do Estado (PEREIRA, 2009). Contudo, a falta do
cumprimento da lei, assentada nas mais diversas justificativas, caracteriza para
parte dos cidaddaos o ndo acesso e, logo, o ndo exercicio dos direitos que Ihes sao
assegurados pelas normativas nacionais, especialmente pela propria Carta Magna.

Para acesso aos servicos de saude, educacdo e assisténcia social aqui
estudados, destacaram-se as barreiras nos transportes (graficos 01, 04 e 05 e secao
4.3.8) e nas edificacoes (graficos 01, 02, 03 e 05). Embora territorializadas, nem
sempre as unidades que prestam servigcos basicos estao préximas das residéncias
ou possuem rotas acessiveis entre elas. Quando se trata dos servigos ofertados
pelas entidades sociais, que possuem uma caracteristica conjunta de servicos
basicos (ensino infantii ou fundamental) e servicos especializados (educacao
especial e suporte terapéutico e de reabilitacdo), a situacdo é agravada pelas
distancias entre a residéncia e o local de prestacdo do servigo. Para os casos das
entidades sociais, as familias deveriam ter acesso ao Sistema Integrado de
Transporte para o Ensino Especial (SITES). Porém quando familiares relatam sobre
as dificuldades com transporte, expressam a existéncia de longa fila de espera,
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especialmente para cadeirantes (cerca de um ano), e precarizagdo da frota,
observada por quem ja faz uso do servico.

Com relacao ao transporte para atendimentos especializados, o municipio
dispde do Programa Acesso, citado e elogiado pela maioria dos familiares. Contudo,
mesmo o Programa Acesso é apontado como insuficiente para a demanda de todas
as familias, e ndo cobre as demandas de transporte dentro do préprio territorio, para
as unidades que prestam servicos basicos. Quando necessitam do transporte
publico convencional, todos afirmam acesso a isencao tarifaria, contudo enfrentam
problemas de falta de adaptacéo da frota e de respeito por motoristas e passageiros.
Esta problemética aponta para a grande dependéncia das politicas publicas de
saude de iniciativas de qualidade relacionadas ao transporte publico e/ou
especializado.

Evidencia-se que a falha de um dos elementos do processo no SGD interfere
nos resultados das demais areas (DIGIACOMO, 2013). Ainda que as politicas
relacionadas ao transporte nao estejam diretamente mencionadas como
componentes do SGD, a pesquisa aponta que elas sdo um elemento fundamental na
efetividade das politicas sociais de atendimento a infancia e adolescéncia.

Sob outra o6tica, fica reforcada a percepg¢ao de que a territorializagao facilita
acessos, uma vez que a maioria das dificuldades de transporte que foram elencadas
relaciona-se as entidades sociais ou aos servicos de saude especializados,
encaminhados pelas UBS (MELAZZO e MAGALDI, 2014). Por conseguinte, no
campo da educacdao, é confirmada a necessidade de investimentos para promocao
do acesso a educacdo em escolas regulares, proximas as suas residéncias
(BRASIL, 1990; BRASIL, 1996).

Também foram identificadas barreiras nas edificacées de UBS (Graficos 01 e
05), unidades da area da educacao (Graficos 02 e 06) e CRAS (Gréfico 03). Nao ha
pleno cumprimento das prerrogativas da Lei que estabelece parametros de
acessibilidade em edificios publicos, principalmente quando se tratam das
constru¢gdes mais antigas (BRASIL, 2000). Nos CMEIS, escolas e colégios as
principais barreiras fisicas sdo as escadas, limitando o estudante com deficiéncia a
uma determinada area o ambiente educacional, impedido de explorar, em condi¢des

de igualdade, diferentes espacgos coletivos. Tal dificuldade expde desacordo das
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unidades com os direitos reafirmados recentemente pelo Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, que destaca como responsabilidade do poder publico garantir
“acessibilidade para todos os estudantes, trabalhadores da educacdo e demais
integrantes da comunidade escolar as edificagdes, aos ambientes e as atividades
concernentes a todas as modalidades, etapas e niveis de ensino” (BRASIL, 2015).
E, na &rea da saude, a existéncia de unidades sem banheiros adaptados interfere na
qualidade de atendimento as criangas e adolescentes com deficiéncia e sua
protecdo quanto a situacoes vexatorias ou de constrangimento (BRASIL, 1990).

Outra problematica apontada refere-se a capacitagdo das equipes das
unidades pesquisadas (Graficos 01, 02, 03 e 06). De tal quadro infere-se que nao
basta a promog¢ao do acesso, mas que esta precisa ser acompanhada de qualidade
de atendimento, o0 que demanda investimento em capacitacdo, especialmente
quando se tratam de unidades que prestam servigos basicos a populagéo.

De diferentes formas, profissionais da educacdo afirmam que sao
comunicados de que havera uma ou mais criangas/adolescentes com necessidades
educativas especiais em suas salas, mas nao recebem suficiente suporte para
administrar esse novo contexto educativo. Familiares apontam que o despreparo dos
profissionais ndo esta relacionado a falta de vontade ou mesmo de respeito com a
crianga/adolescente, mas a falta de capacitacao.

A pesquisa evidenciou que, na area da educacdo, a capacitacdo nao é
inexistente. Contudo, as opg¢des dos profissionais, seus depoimentos e a opinidao dos
familiares expressam que tais iniciativas ndo atendem de forma suficiente as
Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdao Basica. Neste
documento, € descrito o perfil do professor capacitado para atuar em turmas
regulares que compreendam alunos com necessidades educativas especiais e, para
tanto, define-se que o profissional devera estar habilitado a perceber as
necessidades educativas especiais e valorizar a educacado inclusiva; flexibilizar
acbes pedagdgicas para que se adequem as necessidades especiais; avaliar
continuamente a eficacia do processo educativo; e atuar em equipe, inclusive
contando com suporte de professores especializados em educacao especial (CNE,
2001).
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Nas areas da saude e da assisténcia social, a problematica também se faz
presente. Em ambas, o atendimento cotidiano parte de premissas de acesso
igualitario (BRASIL, 1990b; BRASIL, 2013). Porém, profissionais declaram que nao
se percebem suficientemente preparados para atender a pessoa com deficiéncia.
Considerando que a capacitacdo permanente esta contemplada na legislacdo do
SUS e do SUAS, bem como esta previsto o atendimento a pessoa com deficiéncia
nos servicos de carater basico (APS/PSB), faz-se necessario que conteudos
referentes a habilitacdo para o atendimento diferenciado estejam compreendidos
nos programas de capacitacdo permanente destas areas.

As lacunas na capacitacdo das equipes que atuam junto a criangas e
adolescentes com deficiéncia impactam diretamente na qualidade dos servigos
ofertados pelas politicas publicas e apontam inicialmente para uma auséncia na
efetivacao do papel do Estado, por meio dos gestores de cada politica. O método de
diagnéstico situacional proposto né&o permitiu inferir os fatores de origem da
problematica da falta de capacitacdo. Tal quadro pode assinalar uma adesao
burocratica as normativas nacionais e/ou internacionais que sao impostas
hierarquicamente, mas que n&o se tornam efetivas na operacionalizagdo cotidiana.
Trata-se de um exemplo concreto da complexidade que caracteriza a elaboragéo,
operacionalizacao e avaliagdo de politicas publicas, pois esta relacionada a um
conjunto amplo de fatores de influéncia. Consiste em caracteristica prépria
existéncia das politicas publicas, a relacdo conflituosa e contraditéria entre
interesses, disputas de recursos e de poderes, que vai para além das normas e
regras estabelecidas e compreende negociacdes, didlogos e confabulacdes
(PEREIRA, 2009).

Um aspecto que suscitou uma nova problematica para compreensdo da
qualidade dos servicos ofertados as criancas e adolescentes com deficiéncia, refere-
se a participacdo da sociedade civil na exigéncia de maiores iniciativas de
capacitacdo. Na perspectiva democratica, a politica publica ndo é simplesmente uma
acdo do governo ou o resultado final do sistema politico, mas pressupde a
participagdo ativa e decisiva da sociedade, num entendimento segundo o qual o
termo “publico” ultrapassa o termo “estatal” (PEREIRA, 2009; MARQUES, 2013;

FARAH, 2013). Desta forma, parte-se do pressuposto que a efetiva participagéo da
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sociedade civil pode colaborar com a melhoria do contexto observado. Assim,
distancia-se de um olhar focado somente na acao estatal. Contudo, a participacao
dos profissionais e familiares na reivindicacao de servicos de qualidade nao pode
ser mensurada com o instrumento utilizado e também é produto de um conjunto
complexo de fatores, que compreende desde a historica cultura politica da néo
participacdo até os mecanismos rigidos de participacdo popular, que nem sempre se
apresentam das maneiras mais democraticas. Frente a isto, surgem demandas por
novos estudos que aprofundem a questéao.

Ainda que compreendendo a existéncia da diversidade de fatores que
implicam decisdes referentes as politicas publicas, desde sua origem até sua
avaliacao, o diagndstico situacional realizado permitiu observar, segundo os atores
diretamente ligados ao tema estudado, que ha necessidade de ampliacdo do
investimento em acessibilidade, transporte e capacitacao, bem como em estratégias
de atendimento e registro capazes de respeitar e identificar as diferencas, de forma
a tornar mais efetiva a aplicabilidade do principio da equidade.

5.1.2. Direitos fundamentais da crianca e do adolescente

As potencialidades e fragilidades referentes ao acesso aos servigos permitem
uma avaliagdo da contribuicdo das unidades pesquisadas com a promog¢ao dos
cinco direitos fundamentais. Entende-se que a efetividade dos direitos ocorre na
pratica cotidiana, por meio das politicas publicas, e que a fragilidade dos meios de
sua operacionalizacao pode comprometer o exercicio da cidadania (PEREIRA, 2009;
SPINK, 2013).

Direito a Vida e a Saude

O acesso igualitario, oportunizado na grande maioria dos casos, aos Servicos
de vacinacao, odontologia e consultas na UBS (secdo 4.3.5), aponta a contribuicao
destas unidades para a efetividade do direito a vida e saude. Contudo, os servigos
de APS demandam a oferta de medicamentos e acesso a atendimentos
especializados, que nem sempre sao disponibilizados em quantidade adequada as
necessidades da populacao-foco (secéo 4.3.5). A grande fila de espera para exames

e consultas com especialistas na rede publica e a nédo disponibilizacdo de
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medicamentos adequados aos casos de TGD interferem na qualidade das agdes de
inclusédo realizadas nas unidades da area da educacao (secédo 4.3.2), bem como
impactam nas condicdes de vida de familias de baixa renda, que precisam destinar
parte da renda para acesso aos produtos e servigos de saude na iniciativa privada
(secao 4.3.5).

Este quadro evidencia lacunas no cumprimento do ECA e da prépria
Constituicao Federal pelo poder publico, no que se refere a sua responsabilidade em
promover a atencao a saude de forma integral e gratuita (BRASIL, 1988 e BRASIL,
1990). Os artigos do ECA sobre o direito a vida e saude reiteram que é direito da
crianga/adolescente com deficiéncia o acesso gratuito a medicamentos, Orteses e
demais recursos necessarios ao tratamento, habilitagdo e reabilitagdo (BRASIL,
1990). As fragilidades do SUS no atendimento integral e universal encontram
fundamento politico e cultural na histéria da saude no Brasil: no modelo liberal-
privatista, que antecede o SUS, a saude como direito era limitada aos trabalhadores
e seus dependentes e se organizava com a oferta de servicos de atencado basica
pelo Estado e atencdo especializada pela iniciativa privada (MERHY, MALTA e
SANTOS, 2015; MARQUES e ARRETCHE, 2003 e MENICUCCI, 2006).

As caracteristicas do modelo de saude configurado no SUS incidem em
desafios de gestdo, uma vez que é preciso superar l6gicas antigas de oferta residual
em saude pelo poder publico, de pouca rigidez em critérios de qualidade e ainda de
gestao centralizada. O modelo de gestao descentralizada e participativa enfrenta,
em seu processo de consolidagao, resisténcias culturais e politicas e se constréi no
mesmo campo em que se reproduzem mentalidades e praticas dos modelos
anteriores (NOGUEIRA, 1997).

Ainda que os limites da pesquisa tenham estabelecido o estudo do acesso
aos servicos basicos das politicas aqui abordadas, na area da saude ficaram
evidenciadas as limitagdes no acesso aos servigos especializados (segbes 4.3.2 e
4.3.5). Esta lacuna ganhou destaque por interferir no acesso e qualidade de servigos
basicos no campo da educacgédo. Este panorama exprime uma existente distancia
entre os pressupostos legais sobre a inclusdo e o efetivo atendimento ofertado a

populacéo-foco.
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Direito a Liberdade, Respeito e Dignidade

O direito a liberdade, respeito e dignidade, compreende aspectos como ir e
vir; opinido e expressao; brincar; participar da vida familiar, sem discriminacao;
inviolabilidade da integridade fisica, psiquica e moral; protecdo contra qualquer tipo
de tratamento desumano, violento, aterrorizante, vexatério ou constrangedor
(BRASIL, 1990). Trata-se, portanto, de protecbes que envolvem o cotidiano das
diversas unidades e servicos publicos.

O atendimento preferencial identificado por familias atendidas nos CRAS
(secao 4.3.7) e entidades sociais (seg¢édo 4.3.8), caracteriza o respeito a este direito
fundamental. Nestas unidades é assegurado um olhar diferenciado, que respeita a
necessidade especifica da crianca/adolescente e se opde as atitudes
discriminatérias.

Por outro lado, as declaracbes de experiéncias de preconceito ou
discriminacao contra criancas e adolescentes com deficiéncia em UBS (Grafico 05)
ou unidades da area da educacdo (Grafico 06), embora com baixa incidéncia,
despertam a atengao para a violagao, em unidades publicas, do direito a liberdade,
respeito e dignidade.

O exercicio deste direito pelas criangcas e adolescentes com deficiéncia
compreende um olhar e uma atitude politica capazes de reconhecer e respeitar as
diferencas e desigualdades. As limitagcdes proprias da faixa etaria, bem como
aqueles que se referem a condicdo de pessoa com deficiéncia, precisam ser
consideradas no desenvolvimento das acdes. Isso implica a superacao do olhar que
homogeneiza demandas e decorre em ignorar os desiguais e exclui-los do processo
politico e cidaddao (BONETI, 2006).

Direito a Convivéncia Familiar e Comunitaria

O Plano Nacional de Promocao, Protecao e Defesa do Direito de Criancas e
Adolescentes a Convivéncia Familiar e Comunitaria, reafirma que a atual legislacéao
brasileira preconiza a familia como “estrutura vital, lugar essencial a humanizacéao e
a socializacdo da crianca e do adolescente, espaco ideal e privilegiado para o
desenvolvimento integral dos individuos” (CONANDA e CNAS, 2013). Contudo, tal

concepcao legal € relativamente recente, adotada principalmente apds a aprovacao
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da Constituicdo Federal de 1988 e do ECA, em conflito com uma visdo historica de
institucionalizagdo das criangas em situagdo irregular, conforme determinava o
Cédigo de Menores até a aprovacdao do ECA (BRASIL, 1979; PINHEIRO, 2004;
LAVORATTI, 2013). Desta forma, nao basta o reconhecimento, mas acoes efetivas
de promocgao, fortalecimento e restauracdo dos vinculos familiares de criancas e
adolescentes.

Quando se trata da prevencdo ao acolhimento, é fundamental que todos os
atores da rede ofertem os servicos e apoio necessarios a familia para o cuidado,
educacao e tratamento das criangas e adolescentes com deficiéncia (BRASIL, 1990;
CNAS e CONANDA, 2009). De forma mais especifica, na area da assisténcia social,
ha previsdao de oferta de acdes de fortalecimento de vinculos familiares e
comunitarios no campo da PSB, dentre as quais se destaca o Servico de
Convivéncia e Fortalecimento de Vinculos (SCFV), que compreende como um de
seus objetivos a prevencao da institucionalizacdo e da segregacao de criangas,
adolescentes, pessoas com deficiéncia e outros publicos vulneraveis (BRASIL, 2013,
BRASIL, 2013b).

Registros sobre o SCFV na Regional Portdo, em 2015, apontam a
participacdo de apenas duas criangas/adolescentes com deficiéncia, num total de
847 usuérios entre os zero e 17 anos. Também 63% dos familiares afirmam nunca
ter tido acesso a tais servicos ao longo da vida de seus filhos/as ou netos/as, por
nunca os terem buscado, seja por desconhecimento, seja por desinteresse.
Considerando que a inser¢cao no SCFV se da por meio da procura espontanea ou
encaminhamento da rede socioassistencial ou de outras politicas publicas, é
fundamental o investimento em divulgacédo dos servigos as familias e rede, para que
seja promovido efetivo acesso pelos publicos prioritarios (BRASIL, 2013b).

Observa-se que servigos capazes de promover o direito a convivéncia familiar
e comunitaria estdo sendo ofertados pela politica publica de assisténcia social, em
Curitiba. Contudo, tem atingido de forma inexpressiva as criangas e adolescentes
com deficiéncia, embora sejam caracterizados como publico prioritario. O reduzido
numero de criangas e adolescentes com deficiéncia atendidos nestes servigos indica
a invisibilidade desta populacédo. Tal situacdo demanda que gestores publicos e

representantes da sociedade civil desenvolvam estratégias de acao capazes de
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identificar esta populacdo e promover sua inclusdo. Na area da assisténcia social,
um instrumento util neste processo € o cadastro de criancas e adolescentes
beneficiarias do “BPC Escola®. Este banco de dados é limitado uma vez que
compreende apenas criangas e adolescentes de familias de baixa renda, mas ja
constitui um avango no que se refere a registros de atendimentos a pessoa com
deficiéncia em idade escolar.

Sobre o direito a convivéncia familiar e comunitaria também se estabelece
como campo de andlise o processo de superacao do acolhimento de criancas e
adolescentes motivado pela deficiéncia. A condicdo da deficiéncia, por si, nao
caracteriza critério para que seja adotada uma medida de retirada da
crianca/adolescente da familia e insercdo em servico de acolhimento de qualquer
natureza (BRASIL, 2013b). A questdo do acolhimento, por caracterizar servigo de
alta complexidade no campo da politica de assisténcia social, ndo foi compreendida
no método de diagnadstico situacional proposto neste trabalho, que priorizou servigos
de atencao basica. Contudo, vale reforcar que a teméatica estda em estudo no grupo
de pesquisas “Perfil das criangas e adolescentes com deficiéncia do estado do
Parana”, sob o projeto de mestrado intitulado ‘Rede de atendimento em saude
mental a criancas e adolescentes com deficiéncia mental e/ou transtorno mental em

situacao de acolhimento institucional”.

Direito a Educacéo, Cultura, Esporte e Lazer

O direito a educacao, cultura, esporte e lazer prevé o acesso de todas as
criancas e adolescentes a educacao de qualidade, que os prepare para a vivéncia
da cidadania e o futuro acesso ao mundo do trabalho.

No que se refere ao ensino fundamental, observou-se um cumprimento
rigoroso da legislacao, pois nao foi evidenciado nenhum caso de ndo acesso ao
servigo (secédo 4.3.6). Este quadro corresponde a obrigatoriedade da matricula e
frequéncia escolar por criangcas e adolescentes entre quatro e 17 anos, segundo a
LDB e o ECA, e consequente punicdo dos gestores publicos quando do néo

* 0 Programa BPC na Escola é voltado para beneficidrios do Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC, em idade
escolar. O BPC é voltado para as pessoas de baixa renda, tendo como critérios de acesso, a condicdo de ser
pessoa com deficiéncia permanente e ndo possuir meios para assegurar seu proprio sustento ou té-lo
assegurado pelos seus familiares, situagdo que é reconhecida dentre as familias que possuem renda mensal per
capita inferior a um quarto do salario minimo vigente (BRASIL, 2013)
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cumprimento de suas responsabilidades (BRASIL, 1990; BRASIL, 1996). Contudo,
cerca de um terco dos familiares afirma ter encontrado dificuldades para o acesso
(secao 4.3.6), o que impossibilita a conclusdo de que, em matéria de ensino
fundamental, haja plena efetividade de acesso ao direito a educacgéo.

Na abordagem da pesquisadora junto aos familiares foi percebido que a
maioria das criancas/adolescentes frequenta escolas regulares em um turno e
escolas especializadas em contraturno. Contudo, o estudo ndo compreendeu o
registro quantitativo sobre esta dupla participacdo em ambientes escolares.

Com relagédo aos servigos de educacgao infantil, os familiares subdividiram-se
entre aqueles que tiveram acesso (44%), que tiveram acesso, porém com dificuldades
(13%) e que nao tiveram acesso (26%), justificados pela falta de vagas ou
impossibilidade de atender a crianga com deficiéncia na unidade procurada. Embora
ndo seja de carater obrigatério, até os 04 anos, a educacdo infantil € direito das
criangas e a opgao pelo acesso € facultada aos pais ou responsaveis (BRASIL, 1990
e BRASIL, 1996). Contudo, nem sempre que os pais/familiares desejaram matricular
as criancas na educacao infantil, este acesso foi facilitado ou mesmo possibilitado
pela rede publica, o que caracteriza negligéncia quanto ao direito a educacao. Mesmo
apds a incorporacao da educacéo infantil na politica de educagéo, com a aprovagao
da LDB, esta ainda possui rescaldos histéricos de uma visdo que a entende como
secundaria e justificavel apenas para criangcas em situacdo de pobreza, retirando do
servico o compromisso publico com a universalidade e igualdade de acessos
(CAMPOS, 1999).

Sobre os aspectos da cultura, esporte e lazer, os familiares vincularam as suas
respostas as vivéncias das criancas/adolescentes na escola, expressando reconhecer
no espago escolar o meio de acesso nao somente ao direito a educacdo, mas
também a cultura, esporte e lazer. Observa-se que embora as politicas publicas de
cultura, esporte e lazer ndo disponham de espacos proprios territorializados, estas
dispéem de parceria de grande forca nas escolas e colégios, que estdo
territorializados e ja reconhecidos como espacos para o exercicio esportivo e cultural.
Esta conjuntura encontra-se em consonancia com a propria Politica Nacional do
Esporte que compreende que “delineados por iniciativas empenhadas em inserir e

valorizar o esporte, 0os programas e agoes apresentam-se, prioritariamente, na escola
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publica de ensino fundamental, como um direito social que cabe as criangcas e aos
adolescentes na condicdo de cidadaos” (BRASIL, 2005). Também o Plano Nacional
de Cultura prevé constante relacdo com a escola, na promocao do acesso a opcoes
culturais variadas por meio dos ambientes escolares (BRASIL, 2010c).

Assim, o direito a educacéo, cultura, esporte e lazer vem sendo assegurado
prioritariamente pelos espacos escolares, demandando maior investimento para que
sejam sanadas a dificuldades de acesso dificultado ou inexistente a educacao
infantil e para que sejam fortalecidas, na l6gica do SGD, as relagdes intersetoriais
entre as politicas de educacéo, cultura, esporte e lazer.

Ao discutir a efetividade dos direitos na educacgéo pelas criangcas, Campos
(1999) identifica que a legislacao educacional no Brasil tende a mostrar-se atrasada
com relacéo a realidade. Da mesma forma, o desenvolvimento de novas concepcgdes
de direitos é sempre mais lento do que esperam as lutas politicas. Observa-se que em
muitas situagbes as novas concepg¢des educacionais apenas passam a compor o
discurso de gestores e profissionais, mas nao sao integradas ao cotidiano dos
servicos (CAMPOS, 1999). Assim, a inclusao escolar proposta pelos movimentos de
defesa de direitos da pessoa com deficiéncia e assegurada por lei, ainda ndo é
realidade no contexto escolar. Embora esta inclusdo aconteca em termos
quantitativos, com as matriculas comprovadas, ainda possui caréncias no que se

refere a qualidade do servico ofertado.

Direto a Profissionalizacao e a Protecdo no Trabalho

O direito a profissionalizagdo e protecéao no trabalho esta mais voltado para os
adolescentes, a partir dos 14 anos, prioritariamente sob a condigdo de adolescente
aprendiz (BRASIL, 1990). A integracdo ao mundo do trabalho, por meio de
Programas de Aprendizagem, possibilita ao adolescente entre 14 e 17 anos, o
trabalho protegido e a garantia da permanéncia na escola e participagdo em
iniciativas de qualificagédo profissional (BRASIL, 2000b).

Como, da maioria das unidades participantes, apenas uma das entidades
sociais e os CRAS desenvolvem servicos correlacionados com Programas de

Aprendizagem, houve certa fragilidade no conjunto de respostas.
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Os profissionais das entidades sociais foram aqueles que reconheceram
maiores niveis de contribuicdo de suas unidades na promocao deste direito (secado
4.3.4). Em uma das entidades sociais é ofertado Programa de preparagdo para
insercdo no mercado de trabalho, atendendo exclusivamente adolescentes com
deficiéncia. Nos CRAS séo viabilizados acessos ao “Programa FAS Aprendiz’ que
possui como objetivo a promocéao da integracdo de adolescentes, jovens e pessoas
com deficiéncia ao mundo do trabalho por meio de programas de aprendizagem. Em
2015, 10 adolescentes com deficiéncia foram inseridos neste Programa. Contudo,
nenhum da Regional Portdo (FAS, 2015).

No que se refere ao direito a profissionalizacdo e protecao no trabalho, cabe
investimento para que seja uma oferta mais efetiva junto aos adolescentes com
deficiéncia, pois servicos para promocao deste direito ndo se evidenciaram como
parte comum das experiéncias de vida pelos adolescentes com deficiéncia e suas
familias.

Com relacdo a este e aos demais direitos fundamentais da crianca e do
adolescente, observa-se dissonancia entre a realidade apontada pelos participantes
da pesquisa e as previsdes legais que fundamentam este estudo. Esta situacéo
indica que as legislagdes aprovadas ndo asseguram por si sé a sua efetividade e ha
uma grande diferenca entre o conteudo oficial e o exercicio do direito no cotidiano da
populacdo. Sobre estas distingbes, € possivel incorporar a reflexdo de Bobbio
(2004), quando discute os direitos humanos e o0 avango das legislacdes
internacionais na sua defesa. O autor aponta que ha distancia entre proclamar um
direito e té-lo desfrutado efetivamente e que, embora, os textos legais, “emprestem”
forca as reivindicagcbes dos movimentos, estes estdo sujeitos as tensdes
sociopoliticas. A afirmacao do autor sobre os direitos humanos € de que ha grande
distancia entre a letra e o discurso daqueles que os defendem e o cotidiano
vivenciado pelas populagbes no mundo todo. Da mesma forma, a pesquisa
evidenciou o distanciamento existente entre o ECA e a prépria Constituicdo Federal
da realidade vivenciada por criangas e adolescentes com deficiéncia, seus familiares

e profissionais que atuam nas redes de atendimento.
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5.1.3 Redes de atendimento a crianca e ao adolescente com deficiéncia

Embora sejam desenvolvidos conceitos de rede de protecdo a crianca e ao
adolescente vitima de violéncias e rede de apoio a crianca e ao adolescente, o
presente trabalho fez uma opcdo por considerar as redes de atendimento
estabelecidas na perspectiva dos sistemas de politicas publicas. Assim, foram
avaliadas as redes de atendimento, de carater béasico, dentro do SUS, SUAS e
Sistema Nacional de Educacao (BRASIL, 1990b; BRASIL, 1996 e BRASIL, 2013).
Na logica do SGD, a intencao € de que um sistema maior, dedicado a efetividade da
protecdo integral a crianca e ao adolescente, seja constituido pelos diferentes
sistemas de politicas publicas de atengéo a criancas e adolescentes, do Brasil, com
acOes estratégicas no campo da promocao, defesa e controle social dos direitos da
infancia e adolescéncia. Tal perspectiva aponta para a formacao de uma rede maior,
entre as diferentes politicas publicas, devidamente integrada e articulada, que
compreenda fluxos e protocolos intersetoriais, que supere a visdo do atendimento
compartimentado a crianca e ao adolescente e também da transferéncia de
responsabilidade e ainda que considere a participagdo das familias e sociedade
como aspecto fundamental para seu funcionamento (DIGIACOMO, 2013).

Porém, no que se refere as politicas de atendimento em saude, educagéo e
assisténcia social voltadas as criancas e adolescentes com deficiéncia, observa-se
grande fragilidade na constituicdo de uma rede ampliada. Embora a maioria dos
profissionais (87%) afirme a existéncia da integracdo de suas unidades com outras
unidades, servigos e/ou 6rgaos publicos, as demais questdes referentes ao trabalho
articulado expressam pouca efetividade em tal integracao (secéo 4.3.9).

A predominancia de unidades que optam pela utilizacdo de formularios
proprios para a comunicacdo com as demais (44%) reflete caracteristicas de um
trabalho compartimentado, que embora reconhecidamente organizado, néao
ultrapassa os limites dos encaminhamentos. Em geral, ndo ha uma pactuacgao entre
as diversas areas, de forma que sejam atendidos aspectos da intersetorialidade e
que sejam estabelecidos parametros de retorno de informacdes.

Com semelhante expressao, a realizagdo pontual de reunides intersetoriais
(35%) e os indicativos de nao realizacao (34%) mostram que a comunicacao e a

acao conjunta entre as diferentes areas acontecem ordinariamente como forma de
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atender a situagdes-problema. Nao ha uma atitude de integracédo permanente, que
compreenda aspectos de planejamento, prevengao e promogcao.

Tais resultados apontam paro os desafios da intersetorialidade. Embora a
adocao da intersetorialidade enquanto estratégia de gestao venha sendo mais aceita
e defendida desde a Constituicdo Federal de 1988, ela ainda estd permeada de
obstaculos para sua efetividade, que passam pela existéncia de interesses privados
no uso da maquina publica, que interferem na manutencao de politicas publicas
fragmentadas, isoladas e que se caracterizam mais como concorrentes do que
complementares (INOJOSA, 2001).

A légica do trabalho em rede, como estratégia de articulagéo intersetorial,
ainda precisa ser repensada, uma vez que seu conceito fundamental esta vinculado
a uma descentralizacao do poder e adocao de diferentes canais de comunicacao e
participacao. Este conceito ndo esta diretamente relacionado a Iégica dos sistemas
de politicas publicas, que operam ainda de forma hierarquizada, e nem se aplica
integralmente na atual forma de gestdo publica brasileira, constituindo-se num
desafio concreto para a efetividade dos direitos das criancas e adolescentes via
SGD (LAVORATTI, 2013). Embora os modelos de gestdo em redes e em sistemas
possam ser desenvolvidos de forma articulada (WHITACKER, 1993), no que se
refere ao funcionamento das redes, este precisa se dar de maneira descentralizada,
com partilha de responsabilidades e poderes e, principalmente, fluxos continuados
de troca de informacdes. O panorama apontado pela pesquisa € de refor¢co da
setorializacao e fragilidade nos fluxos de comunicagao.

A légica de uma gestao intersetorial pretende a participacdo dos diferentes
setores na gestao, implementacdo, monitoramento e avaliacdo de acdes, tendo em
vista a superagdao, em conjunto, de um mesmo problema (INOJOSA, 1998). E o
modelo de organizacdo em rede exige fluxos que conectem constantemente os
diferentes nés da rede e estabelecam relacbes continuas de comunicacao,
compartilhando saberes e poder. Os resultados desta pesquisa evidenciaram tanto a
falta de integracdo para o desenvolvimento de uma acgéo integral e intersetorial,
como a lacuna na comunicacao que sustentaria uma efetiva abordagem em rede.

Situacoes elencadas ao longo da avaliacao da promog¢ao de cada um dos cinco

direitos fundamentais indicam a existéncia de desafios importantes para a efetivacéo
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da protecdo integral a crianca e ao adolescente com deficiéncia. ltens como o néo
acesso a medicamentos e outros produtos/servicos da saude mostraram gerar
interferéncia nas agbes das politicas publicas de assisténcia social e educacao; a falta
de acesso a transporte adequado impactou na efetividade do trabalho de todas as trés
politicas em estudo. Direitos como o0 acesso a cultura, esporte, lazer,
profissionalizagdo e protecdo no trabalho, destacaram a indispensavel articulagdo
entre diferentes para que os servicos cheguem aos territorios. Este quadro implica
em nao alcance ou alcance deficitario dos objetivos do SGD, tal como discutido por
Digidcomo (2013), quando afirma que para a efetividade do SGD é fundamental que
cada 6rgao, entidade e autoridade compreenda e cumpra seu papel, bem como atue
de forma articulada com as demais instancias que compdem este sistema.

Assim, pode-se dizer que a efetividade dos cinco direitos fundamentais, por
meio do acesso aos servigos das politicas publicas, no que compete as unidades de
atencdo basica das areas de saude, educacao e assisténcia social, vem sendo
assegurado em partes, com desafios e conquistas. Porém, no que tange a
efetividade de uma rede abrangente, que integre os diferentes sistemas de politicas
publicas, os indicativos obtidos nesta pesquisa piloto apontam para grande
fragilidade e irrelevante integracao.
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5.2 AVALIACAO DO METODO

5.2.1 Fragilidades do método x propostas de alteracao

O método de diagndstico situacional proposto foi desenvolvido em sete
distintas etapas. Destas, houve o curso normal de aplicacdo, sem consideracdes ou
necessidade de mudancas das etapas: 01 — “reconhecimento da estrutura
organizacional das politicas publicas de saude, educacao e assisténcia social’; 04 —
“oficializacao da parceria/colaboracao”; 06 — “tratamento e analise de dados” e 07 —
“relatorio final e socializagdo das informagdes”. Surge, contudo, demanda de reviséo
parcial das etapas 02 — “aproximagdo da realidade”; 03 — “delimitagbes de
abrangéncia do estudo” e 05 — “coleta de dados”.

A etapa 02, que trata da aproximacao da realidade, pode compreender, além
das informagdes ja previstas no método, também registros sobre o perfil
socioeconémico da populagédo pesquisada, tais como: dados demograficos da regiao
em que moram; perfis etarios; estratificacdo por renda per capita; e outros. Bem
como pode considerar a identificacdo das formas de organizacédo da sociedade civil
presentes no territério delimitado para o estudo, tais como: foruns, associagoes,
movimentos ou outros. Tais informagdes ampliam os subsidios para analise dos
resultados obtidos nas demais etapas.

Na etapa que compreende as delimitagdes 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 participacao seja de unidades
territorializadas, o estudo apontou que existem situacbes em que 0s servicos de
APS sao ofertados para a populacdo-foco, de forma conjunta com servigos
especializados. Neste caso, as unidades de atendimento especializado em saude
podem estar compreendidas no estudo, desde que prestem os servicos de APS as
criangas e adolescentes atendidas. Desta forma se amplia o olhar sobre o acesso
aos servigos basicos de saude.

No caso da pesquisa piloto realizada em Curitiba, os limites de participacao
dos profissionais foram estabelecidos entre trés e cinco participantes. Contudo, em
sete das 17 unidades houve interesse de participacdo por numero maior de

profissionais. Tal ampliagdo foi entendida como possivel, pois 0 numero maximo
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havia sido estabelecido frente aos limites da equipe responsavel pela pesquisa e
pode ser flexibilizado para oportunizar a participagdo aos demais interessados.
Contudo, enquanto indicacdo metodolégica, mantém-se que cinco profissionais
participantes € o numero ideal, uma vez que estudos comprovam que a variacao de
resultados finais das pesquisas quando ha seis ou mais participantes nédo é
significativa frente aos resultados obtidos com cinco profissionais (POLIT e BECK,
2006).

A quinta etapa, referente a coleta de dados em campo, foi a que demandou
maior numero de iniciativas de adequacao, que repercutiram em sugestées de
mudanca para as proéximas aplicacoes.

Propde-se a unificacdo das reunides de apresentacdo da pesquisa e
aplicacao dos formularios para profissionais e a previsdo do nao preenchimento no
momento da aplicacdo junto a estes participantes. Na proposta inicial j& havia o
compromisso de que a pesquisa interferisse minimamente na rotina de atividades
das unidades participantes, bem como ja estava expressa no TCLE a possibilidade
de preenchimento individual, fora da reunido, caso solicitado pelo participante.
Contudo, durante a aplicagdo da pesquisa piloto ficou evidenciada a necessidade de
uma intervencao agil dos pesquisadores junto as equipes de profissionais. Isso
exigiu estratégias que permitissem a incorporacao da atividade em rotinas regulares
de trabalho dos profissionais, representadas principalmente pelas reunides de
equipe e pelos momentos de hora atividade dos profissionais da educacgéo. Foi
unanime, dentre as unidades participantes, a solicitacdo de que os momentos de
explicacdo e aplicacao da pesquisa fossem realizados numa Unica reunido. Esta foi
uma solicitagdo feita nas primeiras unidades e configurou-se em possibilidade para
as demais, a partir das experiéncias anteriores. E ainda, em seis das 17 unidades
participantes, houve solicitacdo de que o questionario fosse entregue para
preenchimento fora da reunido de explicagdo da pesquisa e devolvido
posteriormente. Nestes casos surgiu o inconveniente do ndo retorno de muitos
questionarios, porém foi o formato que viabilizou a participagdo dos profissionais em
unidades que ndo poderiam dispor de mais tempo para a aplicacdo da pesquisa. Isso
posto, recomenda-se que se mantenha como prioritdria a opgdo de preenchimento

durante a reunido com os profissionais, o que ocorreu em 10 unidades, e seja
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facultada a participacao via preenchimento posterior, ndo apenas por uma solicitacao
individual do participante, mas como possibilidade para toda a unidade.

Sugere-se também o uso de metodologia de entrevista individual, na
aplicacao da pesquisa junto a familiares. Durante a aplicacdo da pesquisa piloto
observou-se que ha grande dificuldade de reunir os familiares participantes em
horario Unico. Outro fator refere-se a necessidade de apoio para o preenchimento
pelos familiares. Alguns usuarios dependem de constante explicacdo das questoes
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 participagdes de familiares foram viabilizadas mediante realizacdo de
visita domiciliar acompanhada de profissionais das unidades participantes.

E ainda, foram desenhadas propostas de revisao dos formularios:

a) formulério | — unidades: fazer a aplicagdo em forma de entrevista com os
responsaveis pelas unidades, pois quando deixado o formulario para
posterior preenchimento, ndo é garantido o retorno. Proposta de substituicdo
dos formulérios por um diario do pesquisador, onde sao registradas as
informagdes de todas as unidades, na realiza¢cao da primeira reuniao;

b) formulério Il — profissionais: suprimir as questdes referentes ao tipo de
servicos ofertados, pois sdo constatados conforme o tipo de unidade e
profissdo; suprimir a questdo referente a contribuicdo das diferentes
profissdbes na defesa dos direitos, pois seus resultados ndo foram
significativos para a construcdo do diagnéstico situacional; unificar a
questao referente a outras unidades e servicos com as quais possuli
integracdo, sem distingdo entre mesmo e outro territdrio (APENDICE X);

c) formulério Il — familiares: suprimir a questdo referente a nota para
unidade pesquisada; unificar as questdes referentes encaminhamentos
para 0 mesmo ou outro bairro; distinguir o ndo acesso por falta de
procura/interesse do ndo acesso apés procura (APENDICE XI).

O método foi avaliado como capaz de atender ao objetivo proposto, de

construcdo de um diagndstico situacional sobre o acesso aos servigcos de saude,
educacao e assisténcia social, na perspectiva na protecao integral. A pesquisa piloto

em uma Regional subsidiou a avaliagdo do método e apontou contribuicées para a
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discussao da tematica. Contudo, a construcdo do diagnoéstico municipal demanda a
aplicacdo do método em toda a sua abrangéncia, compreendendo as diferentes
regionais. Recomenda-se, portanto a expansado do estudo para todas as regionais
do municipio de Curitiba (recomendacao referendada por indicagdo da SME, no
momento de aprovacdo do projeto de pesquisa), bem como a continuidade dos
estudos diagndsticos, a partir de analises que contemplem os atendimentos

especializados nas politicas de saude, educagéao e assisténcia social.

5.2.2 Fragilidades da gestao que interferem nos resultados do método

Dois principais aspectos dificultaram a aplicagdo do método de diagndstico
situacional, conforme previsto. Ambos referem-se ao trato dos gestores publicos com
as informacodes sobre as criancas e adolescentes com deficiéncia.

A primeira questao refere-se a auséncia de registros. Os servigos basicos
ofertados pelas unidades de saude nao identificam a condigdo de deficiéncia entre
as criancas e adolescentes atendidas. Nem todos os atendimentos realizados a
populacao-foco pelos CRAS sao registrados em sistema informatizado, capaz de
subsidiar extragdo de dados. E a prépria SEDPcD nao possui registros sobre a
populagao infanto-juvenil com deficiéncia no municipio.

Em segundo lugar esta a questao da falta de transparéncia e socializacdo dos
dados existentes. Ainda que alguns servicos da politica de assisténcia social sejam
voltados para esta populacdo, bem como exista a identificacdo das criancas com
necessidades educativas especiais no campo da educacdo, observou-se a
fragilidade de tornar estes dados publicos, viaveis ao acesso dos cidadaos em geral
e, mesmo quando solicitados formalmente, houve grande demora em obter retorno.

Nao se trata, neste momento, da discussédo sobre os fatores que levam a tal
quadro. Mas a evidéncia de falta de informagdes sobre esta populagdo impacta na
fragilizagdo da participagdo qualificada da sociedade, do corpo cientifico, de
conselheiros e mesmo de gestores na definicdo de prioridades, metas, projetos e
servigos para o atendimento de criangas e adolescentes com deficiéncia.
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5.2.3 Limites do estudo x trabalhos futuros

Dada a complexidade e amplitude do tema em questdo e mesmo o

quantitativo de retornos obtidos com a pesquisa piloto, ficaram estabelecidos os

limites do presente estudo, que podem indicar caminhos para realizacao de

trabalhos futuros. Seguem os principais pontos observados:

a)

acolhimento institucional e direito a convivéncia familiar e comunitaria. No
presente trabalho a discussdo sobre o direito a convivéncia familiar e
comunitaria limitou-se ao SCFV e suas fragilidades, na politica de
assisténcia social. Nao avancou para a discussdo dos servigos de
acolhimento institucional e outras praticas de abrigamento e internacéo.
Tal limite esta relacionado a opcao metodoldgica de analise de acesso
aos servigcos basicos das politicas publicas delimitadas. Contudo, o
referencial tedrico e as aproximagdes da realidade da populacéo-foco,
apontam para um historico de intervengao estatal que traz resquicios de
uma politica segregadora, que prioriza a institucionalizacdo e decorre no
desrespeito ao direito a convivéncia familiar e comunitaria. Os servicos de
acolhimento também estdo compreendidos na politica de assisténcia
social, caracterizando-se como servicos da protecdo social especial de
alta complexidade (BRASIL, 2013b). Sobre esta tematica encontra-se em
desenvolvimento a pesquisa “Rede de atendimento em saude mental a
criangas e adolescentes com deficiéncia mental e/ou transtorno mental
em situacao de acolhimento institucional”, vinculada ao grupo de pesquisa
“Perfil das criancas e adolescentes com deficiéncia do estado do Paran&”,
do PPGTS/PUCPR,;

georreferenciamento dos servigcos e atores, no territério estudado. Tendo
como pressuposto a construcao do diagnéstico situacional num territério
especifico, os resultados podem ser otimizados ao se aplicarem técnicas
de georreferenciamento dos servicos, bem como de atores e forgas
politicas presentes na regido. N&o houve viabilidade de aplicar esta
estratégia no presente estudo. Contudo, esta indicagao foi incorporada no
curso metodolégico de outras duas pesquisas de mestrado em
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desenvolvimento, vinculadas ao grupo de pesquisa “Perfil das criancas e
adolescentes com deficiéncia do estado do Parana”;

analise das politicas publicas de atendimento as criancas e adolescentes
com deficiéncia. O presente estudo teve como limite a analise do acesso
aos servicos das politicas publicas de saude, educacdo e assisténcia
social. Contudo, seus resultados apontaram problematicas cujos fatores
de origem sao bastante complexos. Autores como Di Giovanni (2009);
Pereira (2009); Marques (2013); Howlett, Ramesh e Perl (2013) e Boneti
(2006), tratam dos diferentes condicionantes que caracterizam as politicas
publicas vigentes no Brasil. Estes apontam o diverso conjunto de atores
governamentais e da sociedade civil, as relacdes de forca e de interesse,
os histéricos de mando e subserviéncia. Di Giovanni (2009) apresenta um
meétodo de analise a partir da caracterizagao das estruturas que compdem
as politicas publicas. Para qualificar a compreensdo da situagdo de
atendimento de criancas e adolescentes com deficiéncia, cabe o
desenvolvimento de andlises das politicas voltadas a esta populacao;
estudo dos fatores que influenciaram no quadro identificado pelo
diagndstico. Problematicas como as lacunas no transporte e
acessibilidade, ndo cumprimento pelos gestores das prerrogativas de
capacitacdo de equipes, fragmentacdo das politicas de atendimento e
outras, foram apontadas no presente estudo. Contudo, cada uma envolve
um conjunto de variaveis diverso no que se refere aos fatores que
originaram tal quadro. O conhecimento destes fatores torna mais efetiva a
compreensao da atual conjuntura para viabilizacdo de novas atitudes
politicas de gestores e da sociedade civil;

estudo sobre a participacdo da sociedade civil na exigibilidade da
capacitacao para profissionais que atuam com criangas e adolescentes
com deficiéncia. Foi reconhecida a falta de capacitacao profissional como
um importante desafio a qualidade do atendimento. E entende-se tratar-se
de uma responsabilidade do Estado, que pode ser melhor executada a
medida que se efetive a exigibilidade pela sociedade civil. Contudo, o

presente trabalho ndo possibilitou conhecer as caracteristicas e extensao
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desta participacdo no que se refere a tematica da capacitagdo das
equipes;

analise qualitativa sobre a participacdo da familia. Os resultados
apontaram distincdo de percepgcdes sobre a participacdo da familia,
segundo o olhar dos profissionais e dos préprios familiares. E os
familiares que contribuiram com a pesquisa, 0 fizeram por possuirem
comprometimento com a participagdo. Contudo, o estudo néo é capaz de
evidenciar de forma critica o tipo e a forma como se da a participacao da
familia, seus desafios e contribuicoes;

andlise comparativa entre os fatores de inclusdo e exclusdo da crianga e
adolescente com deficiéncia e os fatores de inclusdo e exclusao social de
suas familias. Dada a realidade de desigualdade social do pais, cabe um
aprofundamento sobre os impactos da desigualdade, da pobreza, das
diferentes exclusdes sociais, frente a luta pelo direito a equidade na
atencao as pessoas com deficiéncia (BONETI, 2006; DRAIBE, 2003);
estudo das redes intersetoriais de atendimento frente a fragmentacao dos
modelos vigentes. Os resultados da presente pesquisa apontaram para
uma desarticulagdo das politicas publicas que compdem o SGD. A
compreensao desta conjuntura parte da prépria definicdo e uso dos
conceitos de “rede” e “sistemas” (LAVORATTI, 2013), como também do
reconhecimento dos interesses privados, afirmados em reprodugdes
historicas (INOJOSA, 2001). O estudo de tais fatores se mostra
importante para compreensao da efetividade do SGD quando tem por
objetivo a promocdo dos direitos das criancas e adolescentes com
deficiéncia;

estudos sobre a diferenciacdo de diagnosticos, tratamentos e abordagens
de inclusdo entre criangcas e adolescentes com deficiéncia intelectual e
criancas e adolescentes com transtorno mental. Os resultados da
pesquisa, bem como a aproximacado da realidade pela pesquisadora,
evidenciam uma fragilidade na distincdo conceitual e pratica entre
deficiéncia intelectual e transtorno mental. Esse quadro tem impactado

principalmente em dificuldades no acesso ao direito a educacao e
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caracteriza demanda para aprofundamento de estudos e capacitagdo das
equipes das unidades de atendimento, principalmente dos campos da
saude e educacao;

ampliar o estudo sobre o acesso a educacdo via escolas regulares,
escolas especializadas e participagdo em ambas. A pesquisa incidiu
sobre a frequéncia escolar nos espagos regulares e especializados e
identificou a pratica de que a crianca/adolescente participe igualmente
dos dois espacos, em sistema de turno e contraturno. Contudo, o limite da
pesquisa nao permitiu o levantamento de dados quantitativos sobre o
assunto, bem como a discussdao do acesso a educacgado frente a tais
diferentes modalidades de acesso a escola;

compor quadro de indicadores a serem desenvolvidos para ampliar o
conhecimento sobre o perfil das criangas e adolescentes com deficiéncia
no Estado do Parand e no municipio de Curitiba. Esta acédo €
recomendada ao grupo de pesquisa do qual o presente trabalho é uma

das iniciativas.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo prop6s e avaliou um método para a construgcdo de um
diagnéstico situacional para o reconhecimento do acesso de criancas e
adolescentes com deficiéncia aos servicos das politicas publicas de saude,
educacao e assisténcia social. O método proposto prevé sete etapas, priorizando as
unidades de atendimento territorial, que ofertam servigos de carater basico, sendo
coletados dados referentes aos servicos ofertados pelas unidades; condigdes e
histérico de acesso pelas criangas e adolescentes com deficiéncia; contribui¢cdes das
unidades e servicos com a promogao dos cinco direitos fundamentais; e
mecanismos de articulagao intersetorial.

Para sua avaliagdo, o método construido foi aplicado em uma pesquisa piloto
no municipio de Curitiba, capital do Estado do Parana, tendo sido delimitada a
Administracdo Regional do Portdo, como darea de abrangéncia. As principais
dificuldades identificadas para o acesso aos servicos foram classificadas como
barreiras de transportes, barreiras nas edificacdes e falta de capacitacdo das
equipes. Foi concluido que a efetividade dos cinco direitos fundamentais, por meio
do acesso aos servigos basicos das politicas publicas de saude, educagédo e
assisténcia social, vem sendo assegurada parcialmente, com desafios e conquistas.
Foram identificadas como principais conquistas a promocdao da educacao
fundamental para todos; as altas incidéncias de atendimento igualitario com servigos
de vacinacdo e odontologia nas UBS; o atendimento preferencial assegurado nos
CRAS e entidades sociais. Como principais desafios estdo caracterizadas as
dificuldades com falta de acessibilidade e capacitacéo; a insuficiéncia na cobertura
com medicamentos, Orteses/préteses, terapias e acompanhamento médico
especializado pelo SUS e a falta de informagdes pelas familias e rede sobre o SCFV
na area da assisténcia social. E, no que tange a efetividade de uma rede
abrangente, que integre os diferentes sistemas de politicas publicas e promova a
protecdo integral da crianca e do adolescente com deficiéncia, ha grande fragilidade
e irrelevante integracdo. As politicas publicas estudadas nesta ocasidao ainda se
apresentam segmentadas, sem evidéncias de efetiva articulagao intersetorial e de

fluxo continuo e comprometido de informacdes, saberes e responsabilidade.
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Sobre o diagnoéstico situacional realizado na Regional Portao, no municipio de
Curitiba, destacam-se os seguintes fatores facilitadores: colaboracédo e adeséao dos
gestores municipais e regionais das politicas publicas de salde, educacdo e
assisténcia social e das entidades sociais; participacdo dos conselheiros tutelares;
colaboragcdo dos gestores, profissionais e familiares das UBS, CMEIS, Colégios,
CRAS e duas escolas; contribuicées, durante todo o processo, do grupo de pesquisa
“Perfil das criangas e adolescentes com deficiéncia no estado do Parana”. Foram
fatores dificultadores: a dificil adesao por parte dos gestores das escolas municipais,
sendo que em trés unidades nas quais foram iniciados os procedimentos da
pesquisa, estes ndo foram concluidos; a participacdo do numero de familias
esperado, por motivos diversos; a conciliacdo de diferentes conceitos ao realizar
uma pesquisa intersetorial, principalmente no que se refere a distincdo entre
criangas e adolescentes com deficiéncia e criancas e adolescentes com
necessidades educativas especiais.

A realizacao da pesquisa piloto resultou num conjunto de dados, que pode ser
explorado, sob diferentes oticas, em trabalhos futuros, possibilitando informacdes
capazes de apoiar a tomada de decisbes, bem como suscitando novos problemas
de pesquisa para a crescente produgéo de conhecimentos nesta tematica.

Ficam como sugestbes para trabalhos futuros: a melhoria e replicacao do
método nas demais regionais administrativas de Curitiba e em outros municipios; o
estudo dos servicos especializados de atendimento as criancas e adolescentes com
deficiéncia nas areas da saude, educacao e assisténcia social; relacao entre o
servigo de acolhimento institucional e o direito a convivéncia familiar e comunitaria;
georreferenciamento dos servigos e atores, no territdério estudado; analise das
politicas publicas de atendimento as criangas e adolescentes com deficiéncia;
estudo sobre a participacado da sociedade civil na exigibilidade da capacitacdo das
equipes; analise qualitativa da participacdo da familia; estudo dos fatores que
influenciaram no quadro identificado pelo diagnéstico; anélise comparativa entre os
fatores de inclusdo e excluséo da crianca e adolescente com deficiéncia e os fatores
de inclusao e exclusdo social de suas familias; estudo das redes intersetoriais de
atendimento frente a fragmentacdo dos modelos vigentes; estudo sobre a

diferenciacao de diagnosticos, tratamentos e abordagens de inclusdo entre criangas
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e adolescentes com deficiéncia intelectual e criancas e adolescentes com transtorno
mental; ampliar o estudo sobre o0 acesso a educacao via escolas regulares, escolas
especializadas e participagdo em ambas; e a composicao de quadro de indicadores
a serem desenvolvidos para ampliar o conhecimento sobre o perfil das criangas com
deficiéncia no estado do Paran& e no municipio de Curitiba.

O método aplicado foi avaliado e considerado eficaz, por atingir ao objetivo
proposto. Contudo, se apresentam sugestoes de melhorias, tanto na definicdo dos
tipos de unidades a comporem as pesquisas, bem como no processo de coleta de
dados em campo. As principais sugestdes apontadas referem-se a considerar a
participacao de unidades nao territorializadas quando estas ofertam servigos basicos
conjuntamente com servigos especializados para a populacao residente no territorio
da pesquisa; e ajustar as estratégias de aplicacdo da pesquisa, compreendendo a
unificacdo de reunibes de apresentacdo e de explicacdo da pesquisa para
profissionais, o preenchimento por profissionais fora das reuniées de aplicacao e a
abordagem de entrevista nas coletas de dados junto a familiares. Considera-se que
a implementacéo destas melhorias pode resultar em maior efetividade em futuras

aplicacgoes.
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APENDICE Il — Formulario para Unidades

Servicos ofertados (indicar quando forem especificos para criangas e
adolescentes com deficiéncia)

Qual o servigo tem maior participagcao de criangas e adolescentes com
deficiéncia?

Qual o servigo que constitui maior desafio para a participagao de criangas e
adolescentes com deficiéncia?

Com relagao aos servigos especificos (se houverem), quais sao os critérios de
inclusao?

Quais as legislagoes fundamentais que regulam os servigos prestados nesta
unidade?
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APENDICE Ill - Formulario para Profissionais

Vocé atende criancgas e adolescentes com deficiéncia nesta unidade?
( )Sim ( )Nao

Se sim,

Elas participam/utilizam qual(is) Servigo(s)?.......cccrrrrirrrmriiiiiiier s
Qual o tipo de deficiéncia que possuem?

() fisica QUAI? e

()intelectual QuUAI? .........eviiiiieiee e

() visual QUAI? oo

() auditiva QUAI? oo

() multipla QUAI? e

() sindrome. QUAI? ......ooooiiiiii

( )outra(s). QUAIIS)? weeeeeeeeeeiieeeeeee e

Em sua avaliagao técnica, em que medida os direitos fundamentais da crian¢a e do
adolescente sdo assegurados por esta unidade as criangas e adolescentes com
deficiéncia?

Contribuicao desta unidade na garantia dos
direitos fundamentais
Contribuicao Contribui Contribuicao
irrelevante razoavelmente fundamental

Vida e Saude

Liberdade, Respeito e Dignidade

Convivéncia Familiar e Comunitaria

Educacao, Cultura, Esporte e Lazer

Profissionalizacao e Protecdo no Trabalho

Fale sobre suas opgoes no quadro acima. Destaque pontos importantes que levaram
a estas avaliagoes:

Qual o maior desafio, nesta unidade, para que o profissional atenda criangas e
adolescentes com deficiéncia? (Possivel escolher até 3 itens)

) que as criangas e adolescentes cheguem a unidade;

) barreiras arquiteténicas/ falta de acessibilidade na arquitetura da unidade;

) falta de capacitacao para o atendimento diferenciado;

) preconceito ou discriminagao por parte de demais membros da equipe;

) preconceito ou discriminagao por parte de demais usuarios;

) participacao insuficiente da familia;

) 0s servigos nao foram planejados para atender criangas e adolescentes com deficiéncia

o~~~ o~ o~~~
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Na sua opiniao, haveria outros desafios? Quais?

Elenque até 5 aspectos de sua profissdo que contribuem na defesa e garantia de
direitos de criangas e adolescentes com deficiéncia:

Identifique as 5 primeiras mudancgas necessarias a sua unidade para ampliar o acesso
de criangas e adolescentes com deficiéncia a seus direitos fundamentais:

Existe integragdo de sua unidade com outras unidades, 6rgaos e servigos publicos,
para o atendimento da crianca e do adolescente com deficiéncia?
( )Sim ( )Nao

Se sim,
Quais sdo os outros 6rgaos/unidades/ServiGoS?.........cccirrimrrinrnnniriiner s
Quais destes estdao na mesma abrangéncia territorial desta unidade?...........cccceeveeveeenne.

Ha mecanismos de referéncia e contra-referéncia?

() Sim, formularios pactuados entre as diferentes unidades
() Sim, formularios padrao desta unidade;

() Sim, com outra forma de inter-comunicagado. Qual forma?
( ) Nao

Existem reunides periédicas com as demais unidades/6rgaos/servicos?

() Sim, mensais

() Sim, bimestrais

() Sim, trimestrais

() Sim, com outra periodicidade. Qual?

() Sim, conforme a demanda de casos

( ) Nao

Discorra sobre sua experiéncia profissional nesta unidade, no atendimento de
criangcas e adolescentes com deficiéncia. Fale sobre aspectos que vocé considera
relevantes a um diagndstico situacional sobre o acesso deste publico aos seus
direitos.

Agradecemos sua participagao!
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APENDICE IV - Formulario para Familiares

Sexo da crianga ou adolescente: ( ) Masculino ( ) Feminino

Vinculo de parentesco:

( )mae ( )pai ( )avo ( )avd ( )irmaof/irma ( )outroi.........ccccooeeiiininnnnnnn.
Unidade em que a crianga/adolescente é atendida:............cceceeeeeiiiii e
Servigo em que € atendida:........cccceiiiiiiiirieiir e ————————————

Tipo da deficiéncia:
) fisica

) intelectual

) visual

) auditiva

) multipla

) sindrome. Qual?..........ccoooiiiiiiei e
youtra(s). QUAl(IS)?.....ccuuveieiieeeee e

o~ A~~~ o~~~

Se compararmos o atendimento recebido pela crianga com deficiéncia NESTA
UNIDADE com as outras que nao tem deficiéncia, vocé considera que:

() Todas encontram as MESMAS FACILIDADES E DIFICULDADES para serem
atendidas;

() As criancas com deficiéncia possuem MAIOR FACILIDADE que as outras, para serem
atendidas;

() As criangas com deficiéncia possuem MAIOR DIFICULDADE que as outras para serem
atendidas.

Qual a maior dificuldade que vocé enfrentou para ter o atendimento de sua crianga?
() é dificil chegar a unidade. POr QUE?...........ooi i
() o horério de atendimento NG0 € boM. POr QUE? ........cooiiiiiiiiiiiiee e
( ) aunidade nao é adaptada para pessoas com deficiéncia. O que falta? ............................
() os profissionais nao estao preparados para atender criancas com deficiéncia. Quais as
(o1 To W] [0 F=To [T 3
() preconceito ou discriminagao. POr QUEM? ........ccooiiiiiiiiiieeee e e
() muitas exigéncias da equipe para a familia. QUAIS? ..........eoevriiiiiiiiiii
() os servigos nao foram planejados para atender criangas com deficiéncia, somente para
criangcas sem deficiéncia. Onde percebeu iSSO? .....ccoovveiiiiiiiiiiii e
() outras dificuldades. QUAIS? ........cueiiiiiiiiiieee e e e e e e
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Sua crianga com deficiéncia tem acesso aos seguintes servigos:

Acesso aos servigos

N&o tem Tem acesso. Mas | Tem acesso igual
acesso com dificuldades | as outras criangas

Vacinagao

Atendimento odontolégico

Consultas

Exames

Medicamentos

Educacao em saude do adolescente

Educacgao Infantil — creche

Educacgao fundamental — 1° ao 9° ano

Atividades extracurriculares na escola

Grupos do CRAS (Servigos de
Convivéncia e Fortalecimento de
Vinculos)

Projetos Sociais da Comunidade

Atividades de Esporte, Cultura e Lazer

Preparo para o mercado de trabalho

Existem atividades ou atendimentos que vocé queria que sua crianga tivesse acesso,
mas que ela ndo pode por causa da deficiéncia? Quais?

NESTA UNIDADE, qual a nota vocé daria para o atendimento as criangas e
adolescentes com deficiéncia?

1 | 2 | 3 | 4 | 5 | 6 | 7 | 8 | 9 | 10

ESTA UNIDADE ja te encaminhou para outros servigos, aqui neste mesmo bairro?
Quais?
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Quais outros servigos sao utilizados para atendimento da crianga com deficiéncia de
sua familia?

Na sua opinido, o que deveria melhorar NESTA UNIDADE para atender criangas e
adolescentes com deficiéncia?

Na sua opinido, o que deveria mudar NO MUNICiPIO, CONSIDERANDO TODOS OS
SERVICOS E ORGAOS PUBLICOS, para atender melhor as criangas e adolescentes
com deficiéncia?

Qual é a renda mensal de sua familia?.........ccccciiiriieeirir e e e rnnnas
Quantas pessoas dependem deste dinheiro?............coeiiiicccci s

Existem gastos que a crianga com deficiéncia tem a mais do que as outras criangas
da familia? Quais?

Vocé gostaria de falar mais sobre o atendimento das criangas e adolescentes com
deficiéncia? Utilize o espaco abaixo e escreva o que considerar importante.

Obrigada por sua participagao!
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APENDICE V
AUTORIZAGAO DE PARTICIPAGAO DA UNIDADE

(Modelo para as Secretarias e Unidades, pode ser substituida por documento de igual
teor, segundo protocolo ja existente nos 6rgaos colaboradores da pesquisa)

BUe e , abaixo assinado, responsavel
PEIA(0) .. ettt — e ————————————————————————— , namero de
Matricula  ....ooooeeeeeeeee e , autorizo a realizagdo do estudo “Redes de

atendimento a crianga e ao adolescente com deficiéncia na cidade de Curitiba”,, a ser
conduzido pela mestranda Neiva Silvana Hack, do Programa de Pés Graduagédo em
Tecnologia em Saude da Pontificia Universidade Catdlica do Parana — PPGTS/PUCPR. Fui
informado(a) pela responsavel do estudo sobre as caracteristicas e objetivos da pesquisa,
bem como das atividades que serao realizadas na unidade a qual represento.

Declaro ainda ter lido e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da instituicao
proponente, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolucéo
CNS 196/96. Esta instituicao esta ciente de suas corresponsabilidades como instituicdo co-
participante do presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da
seguranga e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura
necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-estar.

Curitiba,........ (o [ Y de 2015.

Assinatura e carimbo do responsavel institucional

LISTA NOMINAL DE PESQUISADORES:
Neiva Silvana Hack
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APENDICE VI

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE
(modelo para profissionais)

BU, e e e ( nome do
participante da pesquisa), portador do RG nNn® ..., ,
nacionalidade:.........ccccccovveunnenn. , idade: ., , estado civil:

namero .......... , bairro ..ooeeviiiinn , ha cidade de ........coooeviiiiiiiie /PR,
estou sendo convidado a participar de um estudo denominado “Redes de
atendimento a crianga e ao adolescente com deficiéncia na cidade de Curitiba”, cujo
objetivo é “Desenvolver diagndstico situacional de referéncia para o reconhecimento
do acesso de criangcas e adolescentes com deficiéncia aos direitos fundamentais
assegurados pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente”, por meio da elaboragao e
aplicacao de um Modelo de Diagnéstico situacional. A pesquisa pretende contribuir
com a tomada de decisdo por agentes publicos no que se refere a ampliar e
qualificar as possibilidades das criangas e adolescentes de Curitiba, de terem seus
direitos fundamentais garantidos.

A minha participagdo no referido estudo sera por meio do preenchimento do
“Formularios para Profissionais”, que sera entregue impresso pela pesquisadora, no
qual registrarei informag¢des por mim vivenciadas, relacionadas ao atendimento de
criancas e adolescentes com deficiéncia na Unidade de Atendimento
................................................................................................................. , bem como
expressarei opinides a respeito do atendimento, dificuldades encontradas, potenciais
observados e possiveis melhorias. Esta participagcdo ocorrera na Unidade em que
trabalho, num periodo médio de 50 minutos.

Fui informado de que, participando da pesquisa, terei a oportunidade de receber
atualizacdo de informacgdes técnicas e legais referentes aos direitos das criangas e
adolescentes com deficiéncia, bem como contribuir num processo que Vvisa
melhorias na unidade em que trabalho e outras que atendem a criangcas e
adolescentes com deficiéncia.

Também fui esclarecido sobre o risco de constrangimento ao preencher os
formularios, sendo que terei a liberdade de me opor a responder qualquer questao
que possa me gerar algum tipo de constrangimento; posso comunicar a
pesquisadora sobre minha percepg¢ao para que o preenchimento seja interrompido,
caso eu me sinta prejudicado; bem como nao havera identificagdo com o meu nome
no formulario preenchido, de forma que seja prevenida a correlagao direta de minhas
respostas com minha identidade e evitado qualquer tipo de imposi¢gao de vontades
de terceiros sobre minhas respostas.

Rubrica do sujeito de pesquisa:

Rubrica do pesquisador:
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Estou ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nome ou
qualquer outro dado ou elemento que possa, de qualquer forma, me identificar, sera
mantido em sigilo.

E ainda, fui alertado de que posso me recusar a participar do estudo, ou retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar, e de, por desejar sair da
pesquisa, nao sofrerei qualquer prejuizo. Foi-me esclarecido, igualmente, que eu
posso optar por métodos alternativos, que s&o: o preenchimento individual do
formulario de pesquisa, sem participagdo na reunidao proposta para este fim e
entrega deste, total ou parcialmente preenchido, diretamente a pesquisadora.

A pesquisadora envolvida com o referido projeto chama-se Neiva Silvana Hack,
Assistente Social e Mestranda no Programa de Tecnologia em Saude da Pontificia
Universidade Catdlica do Parana — PPGTS/PUCPR.

E assegurado, durante toda pesquisa, o livre acesso a todas as informacdes e
esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias, enfim, tudo o que
eu queira saber antes, durante e depois da minha participagao.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e
compreendido a natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre
consentimento em participar, estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor
econdmico, a receber ou a pagar, por minha participagao.

No entanto, caso eu tenha despesa com o preenchimento do formulario, havera
ressarcimento em dinheiro. De igual maneira, caso ocorra algum dano pelo
preenchimento do formulario, serei devidamente indenizado, conforme determina a
lei.

Em caso de reclamacgao ou qualquer tipo de denuncia sobre este estudo devo ligar
para o CEP PUCPR (41) 3271-2292 ou mandar um e-mail para nep@pucpr.br

Curitiba, ......... de de 2015.

Nome e assinatura do sujeito da pesquisa

Neiva Silvana Hack
Mestranda do PPGTS/PUCPR
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APENDICE VI

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE
(modelo para familiares)

B, e ( nome do
participante da pesquisa), portador do RG nNn® ..., ,
nacionalidade:.........ccccocevveunnnnnn. , idade: i, , estado civil:

estou sendo convidado a participar de um estudo denominado “Redes de
atendimento a crianga e ao adolescente com deficiéncia na cidade de Curitiba”, cujo
objetivo é “Desenvolver diagnostico situacional de referéncia para o reconhecimento
do acesso de criangas e adolescentes com deficiéncia aos direitos fundamentais
assegurados pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente”, por meio da elaboragéo e
aplicacdo de um Modelo de Diagnéstico situacional. A pesquisa pretende contribuir
com a tomada de decisdo por agentes publicos no que se refere a ampliar e
qualificar as possibilidades das criancas e adolescentes de Curitiba, de terem seus
direitos fundamentais garantidos.

A minha participagcdo no referido estudo sera por meio do preenchimento do
‘Formularios para Familiares”, que sera entregue impresso pela pesquisadora, no
qual registrarei informagdes por mim vivenciadas, relacionadas ao atendimento de
criancas e adolescentes com deficiéncia na Unidade de Atendimento
................................................................................................................. , bem como
expressarei opinides a respeito do atendimento, dificuldades encontradas, potenciais
observados e possiveis melhorias. Esta participagdo ocorrera na Unidade de
Atendimento acima citada, em local reservado previamente para esta atividade, num
periodo de 50 minutos a 1 hora.

Fui informado de que, participando da pesquisa, terei a oportunidade de receber
informacgdes Uteis referentes aos direitos das criangcas e adolescentes com
deficiéncia, bem como de contribuir num processo que pretende promover melhorias
na unidade em que meu(s) familiar(es) recebem atendimento e outras que atendem
criancas e adolescentes com deficiéncia.

Também fui esclarecido sobre o risco de constrangimento ao preencher os
formularios, sendo que terei a liberdade de me opor a responder qualquer questao
que possa me gerar algum tipo de constrangimento; posso comunicar a
pesquisadora sobre minha percepg¢ao para que o preenchimento seja interrompido,
caso eu me sinta prejudicado; bem como nao havera identificagdo com o meu nome
no formulario preenchido, de forma que seja prevenida a correlagéo direta de minhas
respostas com minha identidade e evitado qualquer tipo de imposicdo de vontades
de terceiros sobre minhas respostas.

Rubrica do sujeito de pesquisa:

Rubrica do pesquisador:
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Estou ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nome ou
qualquer outro dado ou elemento que possa, de qualquer forma, me identificar, sera
mantido em sigilo.

E ainda fui alertado de que posso me recusar a participar do estudo, ou retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar, e de, por desejar sair da
pesquisa, nao sofrerei qualquer prejuizo a assisténcia que eu e meus familiares
temos recebido nesta Unidade de Atendimento em que o estudo esta sendo
realizado.

A pesquisadora envolvida com o referido projeto chama-se Neiva Silvana Hack,
Assistente Social e Mestranda no Programa de Tecnologia em Saude da Pontificia
Universidade Catdlica do Parana.

E assegurado, durante toda pesquisa, o livre acesso a todas as informacdes e
esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias, enfim, tudo o que
eu queira saber antes, durante e depois da minha participagdo. Ao longo do
preenchimento do formulario, poderei fazer perguntas, que serdo esclarecidas pela
pesquisadora individualmente e somente compartihadas com os demais
participantes se forem colaborar com o preenchimento por estes e se nao
desrespeitarem, de forma alguma, minha privacidade e integridade.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e
compreendido a natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifesto meu livre
consentimento em participar, estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor
econdmico, a receber ou a pagar, por minha participagao.

No entanto, caso eu tenha despesa com o preenchimento do formulario, havera
ressarcimento em dinheiro. De igual maneira, caso ocorra algum dano pelo
preenchimento do formulario, serei devidamente indenizado, conforme determina a
lei.

Em caso de reclamagao ou qualquer tipo de denuncia sobre este estudo devo ligar
para o CEP PUCPR (41) 3271-2292 ou mandar um e-mail para nep@pucpr.br

Curitiba, ......... de i de 2015.

Nome e assinatura do sujeito da pesquisa

Neiva Silvana Hack
Mestranda do PPGTS/PUCPR
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APENDICE VIII

Termo de Compromisso de Utilizagcao de Dados - TCUD

Noés, abaixo assinados, pesquisadores envolvidos no projeto de titulo: Redes de
Atendimento as Criangas e Adolescentes com Deficiéncia em Curitiba/PR, nos
comprometemos a manter a confidencialidade sobre os dados disponibilizados por este
orgao para realizagdo da pesquisa citada, bem como a privacidade de seus conteudos,

como preconizam os Documentos Internacionais e a Res. 466/12 do Ministério da Saude.

Informo que os dados a serem coletados dizem respeito ao atendimento de criancas e
adolescentes com deficiéncia nas unidades da Regional Portdo ou a ela referenciadas, bem
como no total de unidades do municipio de Curitiba, no periodo de 2009 a 2014, conforme
especificado no oficio de solicitagao de n° [aqui informar numero do oficio, no qual
comparecera detalhamento das informagdes desejadas para cada Secretaria, de acordo

com a secao 3.3, etapa 2, do Projeto de Pesquisal.

Curitiba, ........ de ..o de 2015.

Nome R.G. Assinatura
Deborah Ribeiro Carvalno oo

Neiva Silvana Hack 7.964.816 7 SSP/IPR e
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APENDICE IX
Reunides de coleta de dados em campo
Retorno
Reunido Pesquisa Pesquisa | para busca
com com com de
responsavel | profissionais | familiares | formuldrios | Responsaveis
SEED 2 Neiva
SME 1 Neiva
Distrito Sanitario 1 Neiva
sede da FAS Ne|Ava_e
Verdnica
Nucleo Portdo FAS Neiva
Profa.
Colégio Estadual | Deborah e
1 2 1 1 Neiva
CMEI | 2 1 2 0 Neiva
CMEL II 1 2 2 0 Neiva
Colégio Estadual Il 1 1 1 1 Neiva
Colégio Estadual Il 2 1 2 1 Neiva e Lais
U.S. | NeiAva'e
1 1 2 1 Veronica
u.s. i 1 1 3 0 Neiva e Lais
Neiva,
u.s. i Ver0nica e
1 1 0 Jodo
CMEI I 1 3 2 Neiva
Escola Municipal | 1 3 3 Neiva e Jodo
Escola Municipal (ndo aderiu I) 1 Neiva e Lais
Escola Municipal (ndo aderiu Il) 2 Neiva
Escola Municipal (ndo aderiu Ill) 1 Neiva
Escola Municipal Il 1 1 1 Neiva
CRAS | 1 1 3 Neiva
CRAS I 1 1 3 Neiva
CRAS 1II 1 1 3 Neiva
Entidade | 1 1 1 Neiva e Jodo
Entidade Il 1 1 1 Neiva
. Neiva e
Entidade Ii 1 1 1 1 Veronica
28 23 31 7 89
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APENDICE X
Revisao Formulario Il (profissionais)

Vocé atende criangas e adolescentes com deficiéncia nesta unidade?
( )Sim ( )Nao

Se sim,

Qual o tipo de deficiéncia que possuem?

() fisica QUAI? oo
() intelectual QuUAI? ......oooiiiiii

() visual QUAI? e

() auditiva QUAI? oo
() multipla QUAI? oo
() sindrome. QUAI? .....oooiiiiiii

( )outra(s). QUAI(IS)? weeeeeeeeeeeeeeie e

Em sua avaliagao técnica, em que medida os direitos fundamentais da crian¢a e do
adolescente sdo assegurados por esta unidade as criangas e adolescentes com
deficiéncia?

Contribuigao desta unidade na garantia dos
direitos fundamentais
Contribuigao Contribui Contribuicao
irrelevante razoavelmente fundamental

Vida e Saude

Liberdade, Respeito e Dignidade

Convivéncia Familiar e Comunitaria

Educacéo, Cultura, Esporte e Lazer

Profissionalizagao e Prote¢cao no Trabalho

Fale sobre suas op¢des no quadro acima. Destaque pontos importantes que levaram
a estas avaliacoes:

Qual o maior desafio, nesta unidade, para que o profissional atenda criangas e
adolescentes com deficiéncia? (Possivel escolher até 3 itens)

) que as criangas e adolescentes cheguem a unidade;

) barreiras arquitetdnicas/ falta de acessibilidade na arquitetura da unidade;

) falta de capacitagéo para o atendimento diferenciado;

) preconceito ou discriminagao por parte de demais membros da equipe;

) preconceito ou discriminagao por parte de demais usuarios;

) participacao insuficiente da familia;

) 0s servigos nao foram planejados para atender criangas e adolescentes com deficiéncia

o~~~ o~ o~ o~ o~
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Na sua opiniao, haveria outros desafios? Quais?

Identifique as 5 primeiras mudancgas necessarias a sua unidade para ampliar o acesso
de criancas e adolescentes com deficiéncia a seus direitos fundamentais:

Existe integragdo de sua unidade com outras unidades, 6rgaos e servigos publicos,
para o atendimento da crianca e do adolescente com deficiéncia?
( )Sim ( )Nao

Se sim,
Quais sdo os outros 6rgaos/unidades/ServiGoSs?.........cccccmmrriiiiiirsssssrrrrer s

Ha mecanismos de referéncia e contra-referéncia?

() Sim, formularios pactuados entre as diferentes unidades
() Sim, formularios padrao desta unidade;

() Sim, com outra forma de inter-comunicag¢ao. Qual forma?
( ) Nao

Existem reunides periédicas com as demais unidades/érgaos/servigos?
) Sim, mensais

) Sim, bimestrais

Sim, trimestrais

Sim, com outra periodicidade. Qual?

Sim, conforme a demanda de casos

N&o

(
(
(
(
(
(

~— — N ~—

Discorra sobre sua experiéncia profissional nesta unidade, no atendimento de
criancas e adolescentes com deficiéncia. Fale sobre aspectos que vocé considera
relevantes a um diagnédstico situacional sobre o acesso deste publico aos seus
direitos.

Agradecemos sua participagao!
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APENDICE XI
Revisao Formulario Il (familiares)

Sexo da crianga ou adolescente: ( ) Masculino ( ) Feminino

Vinculo de parentesco:

( )mée ( )pai ( )avd ( )avo ( )irmao/irma& () OULrO:.....ccccooiiimiiiiiienienennn,
Unidade em que a crianga/adolescente é atendida:..........cccccceerirriricniiccnnssnsss e
Servico em que € atendida:.........cccoiiiiiiiiinr i ——————————————————————————

Tipo da deficiéncia:
) fisica

) intelectual

) visual

) auditiva

) multipla

) sindrome. Qual?..........ccccoviiiiiiiii
) outra(s). QUal(iS)?......ccvvveeiiiiiiieeie e

o~~~ o~ o~ o~ o~

Se compararmos o atendimento recebido pela crianga com deficiéncia NESTA
UNIDADE com as outras que nao tem deficiéncia, vocé considera que:

() Todas encontram as MESMAS FACILIDADES E DIFICULDADES para serem
atendidas;

() As criangas com deficiéncia possuem MAIOR FACILIDADE que as outras, para serem
atendidas;

() As criangas com deficiéncia possuem MAIOR DIFICULDADE que as outras para serem
atendidas.

Qual a maior dificuldade que vocé enfrentou para ter o atendimento de sua crianca?
() édificil chegar a unidade. POr QUE?.........cooiiiiiieeee ettt e e s
() o horario de atendimento NGO & bOM. POr QUE? .......ccooiiiiiiiiiiiiieeee e
() aunidade nao é adaptada para pessoas com deficiéncia. O que falta? ............................
() os profissionais néo estédo preparados para atender criancas com deficiéncia. Quais as
o1 1101 o =T [T SRR
() preconceito ou discriminagao. POr QUEM? ........ccoooiiiiiiiie i
() muitas exigéncias da equipe para a familia. QUAIS? ..........coco i
() os servigos nao foram planejados para atender criangas com deficiéncia, somente para
criancas sem deficiéncia. Onde percebeu iSSO? ......ccoeiviiiiiiiiiiii
() outras dificuldades. QUAIS? ........coeeiiiiiiiii e
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Sua crianga com deficiéncia tem acesso aos seguintes servigos:

Acesso aos servigos

Nao tem acesso Tem acesso. Mas | Tem acesso igual
com dificuldades | as outras criangas

Procurou e
NAO
conseguiu

Nao
procurou

Vacinagao

Atendimento odontoldgico

Consultas

Exames

Medicamentos

Educagao em saude do
adolescente

Educacao Infantil — creche

Educagao fundamental — 1°
ao 9° ano

Atividades extracurriculares
na escola

Grupos do CRAS (Servicos de
Convivéncia e Fortalecimento
de Vinculos)

Projetos Sociais da
Comunidade

Atividades de Esporte, Cultura
e Lazer

Preparo para o mercado de
trabalho

Quando nao houve acesso a algum dos servigos acima, foi por qual motivo?

Existem atividades ou atendimentos que vocé queria que sua crianga tivesse acesso,
mas que ela ndo pode por causa da deficiéncia? Quais?

Quais outros servigos sao utilizados para atendimento da crianga com deficiéncia de
sua familia?
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Diga como vocé ficou sabendo desses servigos:

Na sua opinido, o que deveria melhorar NESTA UNIDADE para atender criancgas e
adolescentes com deficiéncia?

Na sua opinido, o que deveria mudar NO MUNICiPIO, CONSIDERANDO TODOS OS
SERVICOS E ORGAOS PUBLICOS, para atender melhor as criangas e adolescentes
com deficiéncia?

Qual é a renda mensal de sua familia?............cooeeriiiiiiiie e ————
Quantas pessoas dependem deste dinheiro?..........ccccoiiiriiimmi i ————

Existem gastos que a crianga com deficiéncia tem a mais do que as outras criangas
da familia? Quais?

Vocé gostaria de falar mais sobre o atendimento das criangas e adolescentes com
deficiéncia? Utilize o espago abaixo e escreva o que considerar importante.

Obrigada por sua participagao!
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ANEXO |

Parecer de aprovacao do CEP/PUCPR



f Comité de Ebica

4 o Peswesada ASSOCIACAO PARANAENSE Qq%udqpomp

PUCPR
o DE CULTURA - PUCPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Redes de atendimento as criangas e adolescentes com deficiéncia em Curitiba/PR

Pesquisador: Deborah Ribeiro Carvalho

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 44397315.9.0000.0020

Instituicdo Proponente: Pontificia Universidade Catdlica do Parana - PUCPR
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.095.514
Data da Relatoria: 05/06/2015

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa que caracteriza-se como descritiva, ou ainda classificada como Estudo de
Campo. O trabalho pretende o desenvolvimento e validagdo de um método de diagndstico situacional. Para
isso, serdo convidados 200 individuos entre profissionais da saude e familiares a participarem de reunides e

preenchimento de formularios (questionario).

Hipdtese:

Dada a auséncia de estudos diagndsticos capazes de responder as demandas de informagdes e
conhecimento na area pesquisada, pretende-se desenvolver um método de Diagndstico Situacional que
contribua para atengdo a esta necessidade.Entende-se que a aplicagdo do modelo de Diagnéstico
Situacional sobre os servigos das politicas publicas de Educagéo, Saude e Assisténcia Social, ofertados
para criangas e adolescentes com deficiéncia, subsidiara a tomada de decisbes de gestores publicos e
conselheiros de defesa de direitos com relacdo ao desenvolvimento e fortalecimento de politicas publicas
capazes de promover a ampliacdo da efetivacdo da protecdo integral as criancas e adolescentes com
deficiéncia.

Objetivo da Pesquisa:

Desenvolver diagnostico situacional de referéncia para o reconhecimento do acesso de criangas e

Enderego: Rua Imaculada Conceigédo 1155

Bairro: Prado Velho CEP: 80.215-901
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3271-2103 Fax: (41)3271-2103 E-mail: nep@pucpr.br

Pagina 01 de 03
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<:"'+ {em Pesguisa da ASSOC|ACAO PARANAENSE | m

PUCPR
PUCPR DE CULTURA - PUCPR

Continuagéo do Parecer: 1.095.514

adolescentes com deficiéncia aos servicos das politicas publicas de Saude, Educagéo e Assisténcia Social,
na perspectiva da protecao integral assegurada pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente.

Objetivo Secundario:
- Construir método de diagndstico situacional voltado a defesa e garantia de direitos de criangas e
adolescentes;- Avaliar o método proposto eu um estudo de caso.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

O risco previsto na pesquisa € de constrangimento ao responder os formularios ou recusar-se a participar.
Frente a tal questao, havera esclarecimento sobre a possibilidade de nao responder a parte ou ao total do
formulario, diante de quaisquer situagcdes de constrangimento. Ainda serdo tomadas as providéncias para
que nao exista identificagcdo dos respondentes (formularios sem identificacdo, entregues diretamente ao
pesquisador e de responsabilidade de sigilo por este) e reforgadas estratégias que sustentem a participagao
livre e voluntaria na pesquisa.

Comentarios e Considera¢oes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante com objetivos claros e metodologia adequada. Projeto apresenta-se em consonancia
com a Res. CSN 466/12.

Considerag6es sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Todos os termos de apresentacao obrigatéria foram adequadamente apresentados em conformidade a Res.
CSN 466/12

Recomendagoées:
sem recomendagoes.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
O projeto esta em acordo com a resolucao 466/12 em suas questdes éticas. Sendo aprovado a realizagéo
da pesquisa com seres humanos.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
N&o

Consideragées Finais a critério do CEP:

Enderego: Rua Imaculada Conceigédo 1155

Bairro: Prado Velho CEP: 80.215-901
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3271-2103 Fax: (41)3271-2103 E-mail: nep@pucpr.br
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Continuagéo do Parecer: 1.095.514

CURITIBA, 08 de Junho de 2015

Assinado por:
NAIM AKEL FILHO

(Coordenador)
Enderego: Rua Imaculada Conceigédo 1155
Bairro: Prado Velho CEP: 80.215-901
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3271-2103 Fax: (41)3271-2103 E-mail: nep@pucpr.br
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ANEXO Il

Aprovacao da pesquisa pela SEED



%,

FOLHA DE DESPACHO

PROTOCOLO

SECRETARIA DE ESTADO DA EDUCACAQ

SUPERINTENDENCIA DA EDUCAGAOQ

Ao NRE de Curitiba
Assunto: Reafizacao de Pesquisa

1. Neiva Silvana Hack, Assistente
Social e aluna do Programa de Pés
Graduagao em Tecnologia em Saude da
Pontificia Universidade Catdlica do Parana —
PPGTS/PUCPR,

coletar dados que subsidiem a analise de

solicita autorizagao para

resultados da pesquisa para o Projeto de
de ‘Redes de
atendimentos as criangas e adolescentes com

Dissertacao Mestrado
deficiencia em Curitiba/PR" no campo do
ensino fundamental e médio, ofertados no
municipio de Curitiba. Escolas Estaduais do
municipio de Ponta Grossa.

da

pesquisa apresentada, somos favoraveis a

2. Considerando a pertinéncia

sua autorizacao, desde que cumpridas as
seguintes ressalvas:

a) Sejaindicado um técnico do NRE
de Curitiba para acompanhar o andamento do
trabalho de pesquisa, encaminhando as
informacoes solicitadas
SEED;

b) A pesquisadora indique, previamente,

pertinentes pela

ao NRE como sera o tratamento das

informagoes coletadas;

c) Seja indicado um servidor da

'N.° 13.657.230- 0

escola para acompanhar o andamento do
trabalho de pesquisa, encaminhando as
informacoes pertinentes solicitadas pelo NRE;

d) Que a
NRE e escola, documento que a identifique

como mestranda e pesquisadora da PUC/PR.

solicitante apresente ao

Que a mestranda apresente previamente, ao
servidor da escola, os conteudos a serem

trabalhados para analise e parecer.

3. Lembramos que:
a) O NRE devera comunicar previamente a(s)
escola(s) onde a pesquisa ocorrera;
b) As escolas devem ter o cuidado para que
os professores e pais, (que participarao da
pesquisa) sejam informados com
antecedéncia sobre a entrevista, bem como
seu teor e tenham livre arbitrio quanto a sua
participacgao;
¢) O cumprimento do Calendario Escolar nao

pode ser comprometido.

4. Fica sob a responsabilidade da
pesquisadora, enviar a Superintendéncia da

Educacao o resultado do trabalho efetuado.

Curitiba, 17 de julho de 2015.

(-k ;\LL“—

Ceuli Mariant Jorge
RG 3.725.816-0
Assessoria/SUED/SEED

REMNSUED

/&
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PARANA

SECRETARIA DE ESTADO DA EDUCACAO - SEED
e e . 43.65%.230-0

I' !"Liln ‘!\

PAR ASued [ A

Apos analise do protocolo n°

13 857.230-0, 0 Departamento de ' \
'Educacgéo Especial e Inclusio \ .
Educacional-Deein, manifesta-se favoravel i
a realizacao da pesquisa solicitada na |
folha 04. |

Encaminha-se para prosseguimento. |

! Curitiba,08 de julho de 2015.

g |

Viviany Silva Dutra Zoréa
Técnica Pedagogica
SEED/DFEIN
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- SECRETARIA DE _ES'!'ADO DA EDUCACAO i
i SUPERINTENDENCIA DA EDUCAGAQ N° 13.657.220-0 |
}Ao DEEIN/SEED |
| : r;:_ 12 -\d_ i'jh)‘-.z

EL‘P'_'F_‘_:N £ I' /” L .i.’_‘. d f
iAssunto: Projeto de Pesquisa i 1.

t — __ﬁr._.‘:_.:LE:.’srL:}_ e

| NS IDRARIO
| 1. Neiva Silvana Hack, Assistente
‘Social e aluna do Programa de Pos
Graduagao em Tecnologia em Saude da
Pontificia Universidade Catdlica do Paran,
apresenta o Projeto de Dissertagao de
Mestrado “Redes de atendimentos as
5criangas e adolescentes com deficiéncia em
Curitiba/PR e solicita que sejam coletados
dados para subsidiar a analise de
resultados da referida pesquisa, nos niveis

fundamental e médio, de escolas da rede

estadual no municipio de Curitiba.

2. Encaminhamos a presenie saolici-
tacdo para analise e parecer. Apos, retorne

o protocolado para a SUED.

| Curitiba, 01 de julho de 2015.

- |
i \

Qs |
Ceuli Mariang Jorge

RG 3.725.816-0
Assessoria/SUED/SEED

RN S
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ANEXO il

Aprovacgao da pesquisa pela SME



Prefeitura Municipal de Curitiba

Secretaria Municipal da Educacio

Superintendéncia de Gestio Educacional

Coordenadoria de Atendimento is Necessidades Especiais
Av. Joao Gualberto, 623 7 Andar Torre C.

Alto da Gldéria 80030-000 Curitiba PR

Tel. 41 3350 3029 Fax 41 3350 3182

CURITIBA www.curitiba.pr.gov. br

Parecer a solicitagdo ao protocolo 07-001385/2015
Pesquisa de Mestrado do setor de p6s graduagdo em Tecnologia e Saude da PUC-PR
Mestranda: Neiva Silvana Hack/assistente social

O projeto de dissertagdo de mestrado “Redes de atendimentos as criangas e
adolescentes com deficiéncia em Curitiba” seréa desenvolvido pela mestranda Neiva
sob a orientagdo da professora Débora Ribeiro de Carvalho e alunos de projeto de
iniciag&@o cientifica e faz parte da iniciativa do grupo e pesquisa “Perfil das criancas e
adolescentes com deficiéncias no estado do Parand”. Possui aprovacio da banca
formal do programa de pos graduagdo e também do comité de ética de pesquisa da
PUC.

Em suma, o objetivo € desenvolver diagnéstico situacional de referéncia para o
reconhecimento do acesso de criangas e adolescentes com deficiéncia aos servicos
das politicas publicas de Satde, Educacéo e Assisténcia Social, na perspectiva da
protecao integral assegurada pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente.

A construg@o de um método diagndstico situacional e sua avaliagdo por meio
de estudo de caso s&o objetivos especificos desta pesquisa. Frente a este objetivo far-
se-a8 necessario a disponibilizagdo de dados especificos referentes aos servicos e
programas oferecidos ao publico da educagdo especial no municipio de Curitiba,
dados especificos do nucleo regional do Portdo e do campo de investigacao limitado
em trés escolas municipais e trés CMEls deste nucleo regional.

Conclui-se que esta pesquisa limita-se a dados em referéncia especifica a
regional do Portdo, onde tal recorte pode vir a inviabilizar um diagnoéstico mais
abrangente da situagéo atual das redes de atendimento as criangas e adolescentes
com deficiéncia em Curitiba. A CANE é de parecer favoravel a coleta de dados para
realizacao da pesquisa de mestrado, porém ressalta que o titulo do trabalho: “Redes
de atendimento as criangas e adolescentes com deficiéncia em Curitiba”, destoa com
0 metodo delimitado no desenvolvimento de diagnéstico situacional, descrito na pagina
36.

Contudo o que se ressalta no paragrafo anterior, tem por finalidade sugerir a
ampliacdo da area de pesquisa para melhor atendimento ao que se propde a tematica
do projeto: “Redes de atendimento as criangas e adolescentes com deficiéncia em
Curitiba”.

Solicita-se que a profissional, apés concluséo da pesquisa encaminhe uma
copia da mesma a esta coordenadoria.

N2
e - =T
Elda Cristiané Bissi
Coordenadoria de Atendimento as Necessidades Especiais

ELDA CRISTIANE BISSI
Coordenadoria de Atendimento
s Necessidades Especiais
SME/Matricula 37591



Secretaria Municipal da Educagao
Superintendéncia de Gestio Educacional
Av Joao Gualberto, 623 - 6 andar, Torre B
AltodaGieria  Boojg-ooo - Curtiba - PR
Tel g1 33650-3108

www_cubtiba pr.gov bir

@ EDUCACAC

CURITIBA

INFORMACAO

REFERENCIA: Protocolo: 07-001385/2015 — PUCPR — Neiva Silvana Hack
Assunto: Solicitagdo de Realizagao de Pesquisa de Mestrado

Curitiba, 22 de julho de 2015.

Senhora Coordenadora:

Informamos que esta Superintendéncia €& favoravel a realizagao da
referida pesquisa de mestrado.
Solicitamos que seja realizado contato com a pesquisadora para

apresentacgao formal da coleta de dados e para demais orientagoes.

Atenciosamente,

Ida Regm\Mﬁ}o MI"BO de Mendong:a
Superintendente dfa Gestao Educacional/SME

\__/

A Senhora

Elda Cristiane Bissi
Coordenadora CANE-SME
Curitiba-PR
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ANEXO IV

Aprovacgao da pesquisa pela SMS



PREFEITURA MUNICIPAL DE CURITIBA
SECRETARIA MUNICIPAL DA SAUDE
CENTRO DE EDUCAGAO EM SAUDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

DECLARACAO

Declaramos para os fins que se fizerem necessarios, que a
pesquisadora Deborah Ribeiro Carvalho, protocolou sob o numero 76/2015
sua solicitacdo de campo de pesquisa para o projeto intitulado: “Redes de
Atendimento as Criangas e Adolescentes com Deficiéncia em Curitiba”.
(CAAE:44397315.9.0000.0020)

Declaramos ter lido e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP
da Instituicdo Proponente, conhecer e cumprir as Resolugbes FEticas
Brasileiras, em especial a Res. CNS 466/12.

Esta instituicdo esta ciente de suas corresponsabilidades como
Instituicido Coparticipante do presente projeto de pesquisa, e de seu
compromisso no resguardo da seguranga dos participantes nela recrutados,
dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e
bem-estar.

Esclarecemos que apss o término da pesquisa, os resultados obtidos
deverédo ser encaminhados ao CEP/SMS.

Por ser verdade firmamos a presente.

Atenciosamente,
Curitiba, 10 de agosto de 2015.

Samuel Jorge Moysés
Coordenador do CEP/SMS



11/08/2015 Gmail - Prot. 76/2015

L]
Gm l I Neiva Silvana <neivasilvana@gmail.com>

Prot. 76/2015

6 mensagens

CEP SMS <etica@sms.curitiba.pr.gov.br> 7 de agosto de 2015 14:52
Para: neivasilvana <neivasilvana@gmail.com>
Cc: drdrcarvalho <drdrcarvalho@gmail.com>

Prezada pesquisadora,

O seu projeto Prot. 76/2015 intitulado “Redes de Atendimento as Criangas e
Adolescentes com Deficiéncia em Curitiba" foi analisado quanto a viabilidade e foi
considerado aprovado.

Copia do seu projeto foi enviada ao Distrito Sanitario Portdo e nos préximos dias vocé
podera entrar em contato com a Coordenacéo do DS, verificando o aceite da pesquisa,
organizar a definicdo dos locais (CMEIS, UBS, Conselho Tutelar, etc) e a coleta de
dados.

Lembramos que ao término da pesquisa devera ser enviado para este Comité:

- O Relatdrio Final impresso conforme o modelo CEP/SMS (anexo);

- O Trabalho Final completo e o Relatério Final em CD;

- Endereco (para entrega pessoalmente ou por correio): Rua Atilio Borio, 680 - Cristo Rei
- Curitiba. CEP: 80050-250

Atenciosamente,

Thais Vieira

Secretaria

Comité de Etica em Pesquisa

Centro de Educacao em Saude - CES
Secretaria Municipal da Saude de Curitiba
Fone para contato: (41) 3360-4961

E ROTEIRO PARA ELABORAGAO DE RELATORIO FINAL.pdf
36K

Deborah Carvalho <drdrcarvalho@gmail.com> 7 de agosto de 2015 15:05
Para: Neiva Silvana <neivasilvana@gmail.com>, Jodo Mario Cubas <joao.cubas@gmail.com>, Veronica Lirio
<veronicalirio@hotmail.com>, Sofia Scatolin <swscatolin@gmail.com>, lais_741 <lais_741@hotmail.com>,
Juliana Ebert <juliana_ebert@hotmail.com>, Nilza Faoro <nifaoro@sms.curitiba.pr.gov.br>

Parabens Equipe!!!!
um forte abraco

Deborah

https://mail.google.com/mail/u/0/?ui=2&ik=fa9cb5848c&view = pt&search=inbox&th=14f09532691a300f&sim|= 14f09532691a300f&simI=14f0956d9b11c92b&... 1/3
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ANEXO V

Aprovacéao da pesquisa pela FAS



(o FAS

INFORMACAO

Curitiba, 18 de setembro de 2015.

Parecer Técnico para autorizagdo de Pesquisa em unidades da Fundagao de
Agao Social

Protocolo: 01-078968/2015

Assunto: Autorizagdo para realizar pesquisa Redes de Atendimentos as Criancgas e
Adolescentes com Deficiéncia em Curitiba/PR.

Pesquisador (a): Neiva Silvana Hack- Mestranda em Tecnologia em Saude pela
Pontificia Universidade Catdlica do Parana.

A partir da analise da documentagio anexa ao referido protocolo, assim como do
parecer favoravel e ciéncia a pesquisa emitida pela Assessoria de Vigilancia
Socioassistencial (folha 71), pela Diretoria de Informacées e Gestdo de Beneficios
(folha 73) e pela Diretoria de Protecdo Social Basica (folha 83) a solicitante esta
autorizada a realizar a pesquisa, por meio de coleta de dados oficiais € entrevista com
profissionais dos CRAS indicados pela Diretoria de Protecdo Social Basica (a saber:
CRAS Parolin, CRAS Guaira CRAS Aurora Formosa e CRAS Fazendinha) e familiares
de criancas e adolescentes com deficiéncia acompanhados pelas unidades referidas,
tendo como instrumento para coleta de dados os formularios dispostos nas paginas 48
a 51 e Anexo Il (pag. 55) deste processo, tendo o cuidado, por parte da pesquisadora
em observar e-cumprir o descrito no Termo de Compromisso para Realizacéo de
Estudo Cientifico, o qual sera entregue & mesma a partir desta data.

4 4 _'_// —
JUCIMERI ISOLDA SILVEIRA J 'I_?AULO ROBERTO DE CARVALHO MANGILI
Superintendéncia de Planejamento Assessoria de Educacao Permanente e

Gestdo do Trabalho

Fundacao de Acao Social
Rua Eduardo Sprada, 4520 Campo Comprido 81270-010 Curitiba Parana Brasil Tel. (41) 3350 3500 Fax (41) 3373 7540 fas@fas.curitiba.pr.gov.br




(e FAS

TERMO DE COMPROMISSO PARA REALIZACAO DE ESTUDO CIENTIFICO

Termo de Compromisso para
realizacdo de Estudo Cientifico
que entre si fazem, de um lado a
FUNDAGAO DE AGAO SOCIAL -
FAS e de outro, NEIVA SILVANA
HACK.

Ao dia dezoito de setembro de dois mil e quinze, nesta cidade de Curitiba, Capital do
Estado do Parana, presentes de um lado a FUNDAGAO DE AGAO SOCIAL - FAS,
doravante denominada FAS, estabelecida 4 Rua Eduardo Sprada, n° 4520, Campo
Comprido CNPJ n° 76.568.930-0001-08, neste ato representado pela Superintendente de
Planejamento JUCIMERI ISOLDA SILVEIRA, CPF/MF 003.453.729-56, pela Diretora de
Protecdo Social Basica ANA LUIZA SUPLICY GONGALVES CPF/MF 923.303.809/25,
pela Diretora de Informagdes e Gestao de Beneficios DENISE FERREIRA NETO CPF
567.029.819/53, pelo Assessor de Educagao Permanente e Gestao do Trabalho PAULO
ROBERTO DE CARVALHO MANGILI, CPF/MF 041.135.559-81 e de outro lado, NEIVA
SILVANA HACK, CPF 007.104.779-45, doravante denominada PESQUISADORA,
mestranda em Tecnologia em Saude pela Pontificia Universidade Catdlica do Parana,
firma o presente instrumento mediante as seguintes clausulas:

CLAUSULA PRIMEIRA

O presente Termo de Compromisso tem por objeto estabelecer observancia aos
procedimentos de realizacao do projeto de pesquisa intitulado “Redes de Atendimentos
as Criancas e Adolescentes com Deficiéncia em Curitiba/PR”, o qual tem por objetivo
geral:

“Desenvolver diagnéstico situacional de referéncia para o reconhecimento do acesso de
criancas e adolescentes com deficiéncia aos servicos das politicas publicas de Saude,
Educacdo e Assisténcia Social, na perspectiva da protegdo integral assegurada pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente.”

CLAUSULA SEGUNDA

A pesquisa, a qual faz parte do presente Termo de Compromisso, utilizara como
instrumento para realizagdo da pesquisa a coleta de dados, por meio dos procedimentos
abaixo listados:

e Solicitacdo de dados oficiais que subsidiem o conhecimento do atual contexto
de ofertas e demandas de servicos destinados a criancas e adolescentes com
deficiéncia;

« Entrevista com profissionais que atuam nos CRAS do Nucleo Regional Portao:
Parolin, Guaira, Aurora Formosa e Fazendinha, e familiares de criangas e
adolescentes com deficiéncia acompanhados pelos respectivos equipamentos.
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CLAUSULA TERCEIRA

O presente Termo de Compromisso tera vigéncia de 3 (trés) meses, contados a partir da
data de sua assinatura.

CLAUSULA QUARTA

O presente instrumento podera ser alterado, prorrogado ou rescindido a qualquer tempo,
uma vez solicitado por uma das partes com antecedéncia minima de 30 (trinta) dias.

CLAUSULA QUINTA
Atribuicdes do/a Pesquisador/a:

e Preservar o sigilo de identificacéo dos usuarios/locais/unidades;

e Observar os objetivos especificos e gerais, bem como as etapas constantes na
documentacao apresentada a Fundagéo de Acao Social, seguindo rigorosamente
a metodologia descrita sem desviar-se dos objetivos propostos;

« Arcar com todos os gastos para a realizacdo da pesquisa, sem qualquer énus
para a Fundacgéo de Ac&o Social;

« Desenvolver o projeto em horario compativel com o funcionamento dos locais
indicados pela FAS para a execugdo da pesquisa;

o Disponibilizar em formato PDF, apés a conclusao da mesma, 0s resultados da
pesquisa, & Coordenagdo de Desenvolvimento Profissional para acervo da
Fundacao.

e Autorizar, desde ja, quando da finalizagdo da pesquisa, que a FAS disponibilize
no site da FUNDACAO DE ACAOQ SOCIAL, para conhecimento publico, a producao

cientifica que dela se originar.

CLAUSULA SEXTA

Atribuicoes da FAS:
« Disponibilizar o acesso aos dados, informacdes e materiais necessarios para a
realizacdo da pesquisa;
« Mobilizar previamente as equipes dos locais envolvidos, para que o/a
Pesquisador/a possa desenvolver a pesquisa apresentada;

¥ O,
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e Acompanhar a coleta de dados na FAS, para a realizagéo do projeto, reportando
ao/a Pesquisador/a, quaisquer situacdes inadequadas ou nao previstas no

decorrer da mesma.

CLAUSULA SETIMA

As partes elegem o foro de Curitiba, Capital do Parana, com renuncia expressa de
qualquer outro, por mais privilegiado que seja, para solucdo de qualquer divergéncia na
efetivagéo do presente instrumento.

E, por assim haverem avencado, assinam este TERMO DE COMPROMISSO em duas
vias de igual teor.

/ Curitiba, 18 de setembro de 2015.
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JUCIMERI ISOLDA SILVEIRA
Superintendéncia de Planejamento

# o~

PAULO ROBERTO DE CARVALHO MANGILI
Assessoria de Educacdo Permanente e Gestao do Trabalho

J

ANA LUIZA 'SUPLICY GONGALVES
Diretoria de Protecdo Social Basica

ezt ALY
DENISE FERREIRA NETO
Diretoria de Informacdes e Gestao de Beneficios

i -’&"’r;%‘f
NEIVA SILVANA HACK
Pesquisadora

Fundacao de Agao Social
Rua Eduardo Sprada, 4520 Campo Comprido 81270-010 Curitiba Parana Brasil Tel. (41) 3350 3500 Fax (41) 3373 7540 fas@fas.curitiba.prgov.br




