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RESUMO

O referido trabalho académico aborda uma andlise para compreender os desafios impostos ao
processo de inclusdo social e saude integral das criancas e adolescentes com deficiéncia,
destacando o papel da Clinica Escola do Centro Universitario Doutor Ledo Sampaio em
Juazeiro do Norte/CE. Mediante a nova conjuntura ainda perpetuamos casos de
discriminacdo, exclusdo social e a falta de acessibilidade de um modo geral, assim se
propondo abordar essa tematica, tendo em vista todas as barreiras encontradas dentro da
comunidade para esses sujeitos. No entanto essa pesquisa é fundamental para que a sociedade
civil e os académicos ampliem seus olhares em volta dessas criancas e adolescentes
deficientes com a finalidade de inseri-los no meio social, j& que estes tiveram seus direitos
negados ao longo da histéria. Desse modo, 0s objetivos visaram identificar como ocorre o
processo de inclusdo social, assim, analisando o processo de qualidade de vida, como também
verificando como se da a atencdo da salde integral dessas criancas e adolescentes deficientes
e por fim verificar como ocorre o enfrentamento da familia frente ao processo de reabilitacdo.
Mediante a isso, em um primeiro momento a pesquisa vem abordar acerca dos direitos a
salde pos Constituicdo de Federal de 1988, pois é a partir da criagdo do SUS que surge
servigos voltados para os deficientes, logo apds fazendo um resgate histérico em que se deu a
criagdo do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Em seu percurso metodoldgico, a pesquisa se
fez uso qualitativo, sendo explicativa e descritiva, diante disso se fez uso da pesquisa
bibliografica, onde nos permitiu um maior embasamento tedrico acerca da tematica
trabalhada, por meio de livros e artigos. A abordagem foi realizada através de uma pesquisa
de campo que nos permitiu uma aproximacdo maior com os pesquisados por meio de um
questionario, com o universo da pesquisa de 50 usuarios atendidos no periodo de trés dias,
porém foi trabalhado com uma amostragem de 30% deste total. Todo esse percurso nos
possibilitou alcancar os objetivos da pesquisa a partir da analise dos dados, considerando que,
apesar dos impasses causados, as mées das criancas e adolescentes entrevistadas mostraram-
se satisfeitas com os servicos da Clinica Escola, destacando que esses trouxeram mudancas
significativas na vida desses sujeitos. Porém ndo podemos negar que a deficiéncia leva essas
PCD a serem excluidas pela sociedade, além que boa parte delas sofre da auséncia paterna,
assim sobrecarregando a responsabilidade da genitora.

Palavras-Chaves: Inclusdo social. Crianca e adolescente deficiente. Atencéo integral a sadde.



ABSTRACT

This academic work addresses an analysis to understand the challenges imposed to the
process of social inclusion and integral health of children and adolescents with disabilities,
highlighting the role of. Through the new context we still perpetuate cases of discrimination,
social exclusion and lack of accessibility in general, thus proposing to address this issue, in
view of all barriers encountered within the community for these subjects. However, this
research is fundamental for civil society and academics to widen their eyes around these
disabled children and adolescents with the purpose of inserting them into the social
environment, since they have had their rights denied throughout history. In this way the
objectives were to identify how the social inclusion process occurs, thus analyzing the quality
of life process, as well as verifying how the integral health care of these disabled children and
adolescents is given and finally to verify how the family coping the rehabilitation process.
Through this, in a first moment the research comes to address the health rights after the
federal Constitution of 1988, since it is from the creation of the SUS that arise services aimed
at the disabled, soon after making a historical rescue in which it occurred the creation of the
Statute of the Person with Disabilities. In the methodological course, the research was made
qualitative use, being explanatory and descriptive, before it was made use of the
bibliographical research, where it allowed us a more theoretical basis on the subject worked
through books and articles. The approach was carried out through a field survey that allowed
us to get closer to the respondents through a questionnaire, with the universe of the survey of
50 users served in the three day period, but was worked with a sample of 30% of this total.
All of this course allowed us to reach the research objectives based on data analysis,
considering that, despite the impasses caused, the mothers of the children and adolescents
interviewed showed that they were satisfied with the services of the school clinic, noting that
they brought significant changes in life of these subjects. But we can not deny that disability
leads these PWD to be excluded by society, and most of them suffer from paternal absence,
thus overburdening the responsibility of the female.

Key - Words: Social inclusion. Child and adolescent deficient. Integral health care.
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INTRODUCAO

Este estudo tem como principal enfoque analisar como se da o processo de efetivacdo
da inclusdo social e saude integral das criancas e adolescentes deficientes, frente a Clinica
Escola do Centro Universitario Doutor Ledo Sampaio, sobretudo discorrendo as barreiras
vivenciadas pelas criangas e adolescentes deficientes e suas familias.

Em meio a nova conjuntura ainda perpetuamos casos de discriminacdo, preconceito e
exclusdo social, assim tendo em vista o trabalho desenvolvido pela Clinica Escola optamos
por adentrar nas vivéncias dessas familias de criancgas e adolescentes, a fim de aprofundar nas
particularidades desses sujeitos.

Contudo, é necessaria uma conscientiza¢do social, para que a sociedade civil passe a
enxergar as pessoas com deficiéncia, como sujeito de direito, ja que desde a antiguidade as
pessoas que nasciam com alguma deficiéncia, eram vistos com olhares distorcidos pela
comunidade. 1sso mostra que, as PCD ao longo da historia tiveram seu papel social negado.

Porém, mesmo com 0s avangos cientificos, que comprovou a deficiéncia em alguns
casos como aparato normal da natureza humana, ndo foi o bastante para acabar com os
preconceitos, sobretudo é por isso que devemos destacar a relevancia dessa pesquisa, a fim de
erradicarmos todo e qualquer tipo de discriminacdo contra essas criancas e adolescentes, com
a finalidade de proporcionarmos uma qualidade de vida digna socialmente.

E que essas PCD possam futuramente manter um convivio socialmente sem qualquer
tipo de preconceito e rejeicdo, por isso é fundamental a discussdo dessa tematica no ambito
académico, para que ocorra a desconstrucao de todos os estere6tipos que a sociedade impde a
esses individuos que se encontra em sua minoria.

Diante disso, optamos por compreender 0s desafios impostos ao processo de inclusdo
e promogao da saude integral, a fim de identificar como ocorre o processo de inclusdo dessas
criangas e adolescente na Clinica Escola, como também verificar o processo de negacéo de
inclusdo social, para assim analisar o processo de qualidade de vida perante as dificuldades
enfrentadas no seu dia a dia, principalmente a questdo de oportunidades e acessibilidade.
Sobretudo, compreendendo o papel da familia no enfrentamento do processo reabilitacdo, que
se torna a peca essencial para o desenvolvimento e crescimento dessa crianca e adolescente.

No entanto, foi a partir das lutas, que alguns direitos foram conquistados durante toda
histéria para as PCD, sendo assim o primeiro capitulo veio trazer uma discussdo acerca da

trajetoria dos direitos apos a Constituicdo Federal de 1988, que vem assegurar a saide como
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direito de todos e dever do Estado, desse modo destacando a criacdo do Sistema Unico de
Saude, esse que tinha por finalidade alterar a situacdo de desigualdade na assisténcia a saude.

Diante disso, percorremos toda linha do tempo, em que se deu para a criacdo do
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, pois este representou uma das maiores conquista dessa
categoria, como também, por se tratar de uma lei que representou um avanco tanto na questdo
de acessibilidade, como na inclusdo social em seus varios aspectos. Contudo, com finalidade
de dar oportunidades iguais.

Contudo, no segundo momento da pesquisa, discorremos sobre o direito da saude
integral voltadas para as criangas e adolescentes deficientes, a partir dos servicos ofertados
pelos SUS, dentre eles, assisténcia a saude, prevencdo de deficiéncia e por fim a reabilitacdo.
Desse modo, destacando o papel da familia no enfrentamento do processo de reabilitagdo, a
partir do modelo de familia monoparental, sobretudo destacando a responsabilidade da
genitora materna.

E por fim, no terceiro capitulo trds a andalise e a apresentacdo dos dados, com a
finalidade de atingir nossos objetivos propostos inicialmente na nossa pesquisa, sobretudo
correlacionando as respostas dos entrevistados com 0s mais variados autores, a fim de prover
um dialogo, e a partir desta discussdo entender os desafios impostos no processo de inclusdo.

O percurso metodologico fez uso da pesquisa descritiva e explicativa, pois nos
permitiu identificar os fatores que contribuiram para ocorréncia desse fenémeno, porém
desejando alcancar os objetivos da pesquisa, utilizamos do procedimento bibliografico que
nos permitir um maior embasamento tedrico dos mais variados autores, como também o
estudo de campo que se deu por meio de um questionario. A natureza da pesquisa €
qualitativa, pois permite um contato maior entre a realidade e o sujeito.

A presente pesquisa fora realizada na Clinica Escola do Centro Universitario Dr. Ledo
Sampaio, em Juazeiro do Norte-CE, o universo da pesquisa consiste em 50 usuarios atendidos
no periodo de trés dias de atendimento, porém foi trabalhado com uma amostragem de 30%
deste total, entre os dias 16 e 30 de maio de 2019. Mediante a essa pesquisa, espera se
alcancar os objetivos propostos no decorrer da pesquisa, a fim de analisarmos se de fato, esta
havendo a inclusdo social dessas criancas e adolescentes deficientes, como também a
efetivacdo da salde integral, sobretudo garantido a essa minoria, que tenha acesso o que lhe é
de direito. Diante disso, € preciso que esses sujeitos sejam incluidos na sociedade sem

qualquer distingdo, permitindo a estas oportunidades e principalmente autonomia.
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CAPITULO | - BREVE HISTORICO DA POLITICA DE SAUDE NO BRASIL POS
CONSTITUICAO FEDERAL DE 1988

O referido capitulo apresenta um breve histérico do desenvolvimento da politica da
salde no Brasil, apresentado o direito a satude pos Constituicdo Federal de 1988, porém dando
énfase as criangas e adolescentes com deficiéncia, baseada na legislacdo do Estatuto da
Crianca e do Adolescente, se tratando de direitos conquistados.

Nesse sentido foram abordadas sobre as politicas sociais de inclusdo social, bem como
as barreiras que sdo enfrentadas no cotidiano das criancas e adolescentes com deficiéncia, se
colocando frente a realidade social. E assim discorrendo sobre o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, dentro do contexto marcado por lutas de direitos. E por fim, adentrou na

promocao integral da salude desses sujeitos através de uma abordagem critico racional.

1.1. UM ELO ENTRE O ACESSO A SAUDE E O DIREITO DA CRIANCA E DO
ADOLESCENTE: UM OLHAR CRITICO ANALITICO

Para compreender a politica da salude na atualidade, temos que analisarmos todo o
contexto historico, politico e econdmico em que a esta foi gestada. Faz-se necessario
atravessar todo o processo marcado por lutas de direitos outrora conquistados.

O que se entendia como saude antes da promulgacdo da CF de 1988 era apenas a falta
de doenca, do corpo e mente em estado de bem-estar, ou seja, de carater curativo. A
prevencdo coletiva apenas se dava quando acontecia alguma epidemia. A reatualizacdo desse
conceito surge com a Constituicdo Federal de 1988, que vem assegurar a saude como direito
de todos e dever do Estado, sendo universal e gratuito, como destacado:

Art. 196. A saude € direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agOes e servicos para sua
promocao, protecao e recuperacdo. (BRASIL, 1988 p.153)

O Sistema Unico de Satde foi estabelecido pela Constituicdo Federal de 1988, mais s6
foi regulamentado no dia 19 de setembro de 1990, com as leis n° 8.080/90 (Lei Orgénica da

Salde) e complementada por a lei n° 8.142/90, tendo a descentralizagdo como um dos seus
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principios organizativos, pois até entdo, a responsabilidade era somente da unido
(BRASIL,1990).

A democratizacdo da salude, na realidade, exigiria algo mais que a
formulacdo de uma Politica Nacional de Salde ou a constru¢do de um novo
Sistema Nacional de Saude (PAIM, 2013, pag. 156).

Com base na legislagdo, agora a responsabilidade passa a serem divididos com os trés
entes governamentais: Unido, Estado e Municipio, trazendo assim uma melhoria na qualidade
e eficiéncia nos servigos prestados, e que também a sociedade civil pudesse ter controle e
fiscalizacdo desses gastos.

Entende-se que as acdes desenvolvidas pelo SUS sdo voltadas para promocao,
protecdo e recuperagdo da saude, possibilitando um acesso universal e igualitario, tendo como
principios basicos a, universalidade, integralidade e equidade, apesar de que a iniciativa
privada foi permitida participar do sistema de uma forma complementar.

As acbes e servicos publicos de salude integram uma rede regionalizada e
hierarquizada e constituem um sistema Unico, organizado de acordo com as seguintes
diretrizes: | - descentralizacdo, com direcdo Unica em cada esfera de governo; Il - atendimento
integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servicos
assistenciais; 11 - participacdo da comunidade. (BRASIL, 1988)

Segundo Santos (2007) militante historico do movimento sanitario, relatou que o SUS
se transformou no maior projeto publico de inclusdo social em menos de duas décadas. Pode-
se dizer também que o Sistema Unico de Satde enfrenta uma grande dificuldade dicotdmica,
entre a teoria e a préatica, pois os artigos contidos na CF de 1988 ndo sdo seguidos a risca,
fazendo com que o sistema seja considerado bastante falho, em questdo de estrutura,
atendimentos, a falta de medicamentos e equipamentos sucateados.

Vale ressaltar que o acesso de muitos usuarios ndo é garantido nem a nivel basico,
nem em nivel de maior complexidade, e aqueles usuarios que conseguem ter o0 acesso até essa
rede ainda passam por impasses, como a questdo da demora no agendamento de exames,
embora esteja contido na Constituicdo Federal de 1988 o acesso universal e igualitario a
saude.

Devido a criacdo do Sistema Unico de Salde, o Instituto Nacional de Assisténcia
Médica da Previdéncia Social que havia sido criado em 1977, pela Lei n°® 6.439, foi extinto

em 1993, perdendo sua funcdo e sua importancia, nesse mesmo periodo, o presidente
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Fernando Collor € retirado do poder através do impeachment, pois a populacdo encontrava-se
insatisfeita com seu governo.

A criacio da NOB-SUS/96 (Norma Operacional Basica do Sistema Unico de Sadde)
foi editada pelo Ministério da Salde em 1996, pois foi considerada a mais importante por que
ela veio estabelecer o principio da municipalizagdo, revogando os modelos de gestdo
propostos pelas NOB anteriores. Os municipios passaram a serem gestores, ou seja, 0 governo
repassa uma verba fixa per capita para 0s municipios, assim passando uma parcela de sua
responsabilidade para os 6rgdos municipais, culminando na portaria n° 2.203. (BRASIL,
1996).

Entende-se que a NOB-SUS/96 tinha como objetivo redefinir o modelo de gestéo,
sendo assim foi considerado um marco no processo de consolidacio do Sistema Unico de
Saude, com intuito de efetivar os principios e diretrizes que os orientam. Promovendo o pleno
exercicio por parte do poder publico municipal e do Distrito federal.

O Programa de Aprimoramento Profissional consistiu em recursos que eram
destinados a agfes de assisténcia basica e a procedimentos, tipico de municipio, esse valor é
calculado pela multiplicacdo da populagdo com o valor per capital atual. Além disso, 0
municipio pode receber incentivo para desenvolver atividades que possa ser agregadas no
PAB como: Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS); Programa de Saude da
Familia (PSF), passando a ser enfatizado como prioridade para o fortalecimento da atencéo
primaria. (BRASIL,1996)

O PSF tinha um destaque maior, pois tinha como objetivo desenvolver acdes voltadas
para promocdo, protecdo e salde do individuo, prestando assisténcia de forma integral e
continua, possuindo praticas humanizadas estabelecidas entre os profissionais e a populagéo,
sua atencdo era voltada diretamente para a familia. Fazendo com que se garantisse a equidade
da saude, para assim superar as desigualdades.

Porém o Programa de Saude da Familia passou a ndo mais atender as necessidades do
projeto politico, por se tratar de um programa, que as atividades precisavam ter inicio, meio e
fim. Assim, mudando sua nomenclatura para ESF (Estratégia da Saude da Familia) também é
um modelo de reorganizacdo da atencdo primaria, porém sem termo indeterminado para
finalizagdo. (BRASIL, 2011)

Luiz Indcio Lula da Silva foi o primeiro operario a se eleger como presidente da
Republica, isso aconteceu em janeiro de (2003- 2011), pois a populacdo ainda tinha uma

esperanga que a saude fosse atendida de acordo com os principios criados no SUS.
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O atual governo entretanto, apesar de explicitar como desafio a incorporagao
da agenda ético- politica da reforma sanitaria, pelas suas agdes tem mantido
a polarizagdo entre os dois projetos. Em algumas proposi¢des procura
fortalecer o primeiro projeto e, em outras, mantém o segundo projeto,
quando as agOes enfatizam a focalizacdo e o desfinanciamento (BRAVO,
2009; pag.16).

O SUS ao longo da sua trajetoria vinha exigindo dos seus gestores mudancgas, numa
perspectiva de superar as dificuldades. Contudo no ano de 2006 foi realizada uma reunido
com a Comissdo Intergestora Tripartite, e com isso foi definido o Pacto pela Saude para
fortalecimento do sistema, estabelecendo compromisso entre 0s gestores.

Foram feitos pactos em trés dimensdes, o primeiro foi o Pacto pela Vida, esse com
intuito de fortalecer a melhoria de satde da populagdo, que esta constituido por um conjunto
de compromissos. Assim definiram suas prioridades que foram: criancas, mulheres, idosos, as
doencas emergentes e endemias, fortalecimento da Atencdo Basica e promocéo da saude.

Ja o Pacto em Defesa do SUS, firma-se tornar claro os compromissos entre 0s
gestores, desenvolvendo e articulando agGes. E assim aproximando a populagdo do Sistema
Unico de Salde. Por Gltimo, estabelecido o pacto de gestdo, que abordou o avango da
regionalizacdo e descentralizacdo do SUS.

No decorrer do governo de Lula foi criado pelo Ministério da Saide o NASF com
objetivo de apoiar, ampliar e aperfeicoar os servicos prestados na atencdo basica, composto
por uma equipe de multiprofissionais para atuar em conjunto com os PSF. Também a criacdo
da Farmacia Popular que oferta medicamentos mais barato para a populacdo e as UPAS
oferecendo servicos de complexidade intermediaria.

Bem como todo cidaddo, as criancas e os adolescentes com deficiéncia pode
procurarem 0s servicos ofertados pelo SUS, dentre os equipamentos temos 0s Postos de
Salde, as Unidades de Saude da Familia e o Nucleo de Apoio a Satde da Familia. Porém
todas essas redes sdo compostas de equipe multiprofissional

O que entende-se é que, os direitos das criangas e adolescentes no Brasil foram por
muito tempo ignorado pelo Poder Judiciario, pois o Estado ndo demonstrava nenhum tipo de
protecdo e cuidado. Somente apds a Segunda Guerra Mundial a sociedade se voltou a favor da
protecdo da crianga, uma vez que se tratava de sujeitos vulneraveis e que necessitavam de um
tratamento especial.

Sendo assim, em 1927 surgiu o primeiro Codigo de Menores na Lei n° 6.697,
elaborado conforme as necessidades sociais apresentadas na época, mais somente com a

aprovacdo da Convencdo Universal dos Direitos da Crianca de 1989 foi elaborado o Estatuto
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da Crianca e Adolescente, que trouxe uma verdadeira mudanca na legislagdo, 0s mesmos
passaram a serem tratado como sujeito de direitos e ndo de forma marginalizada.

Com a promulgacgéo da Lei Federal n°® 8.069/1990, surgiu 0 ECA documento este que
apresentava leis mais complexas e rigorosas de protecdo a crianca e ao adolescente, passando
a ter como mérito seus direitos, mas também obrigagdes. O novo Estatuto passou a cuidar das

criangas e adolescentes de forma primordial explicitada em seu segundo artigo:

Art. 2° - Considera-se crianga, para os efeitos desta Lei, a pessoa até doze
anos de idade incompletos e adolescentes aquela entre doze e dezoito anos
de idade. Art. 3° A crianca e o adolescente gozam de todos os direitos
fundamentais inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecédo integral
de que trata esta Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros meios, todas
as oportunidades e facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento
fisico, mental, moral, espiritual e social, em condi¢des de liberdade e de
dignidade. (BRASIL, 1990; pag.3).

Pode- se assim dizer que o ECA foi uma grande conquista permeada dentro desse
contexto, entretanto protegendo esses sujeitos nessa fase tdo importante para o0
desenvolvimento de uma vida saudavel, essa que é: a infancia. Por isso, exige-se que o Estado
e a sociedade trabalhem juntos para que assim possam surtir os efeitos da lei, ja que toda lei
tem dificuldade para sua adaptacdo. Ainda mais quando se trata de reunir oS interesses
Estatais e sociais, e s6 assim para ser executada e validada de forma completa. Com isso, 0

artigo abaixo veio assegurar essa protecdo, com 0s seguintes deveres:

Art. 227 - E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianca,
ao adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude,
a alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, 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,
exploracdo, violéncia, crueldade e opressdo (BRASIL,1988, pag.25)

A Constituicdo de 1988 veio atribuir a obrigacdo a familia, estado e sociedade de
proteger as criangas e adolescentes. Segundo (Cerqueira, 2010) “Essa protegdo abrange todos
os direitos da personalidade (art.3°), enfim, tudo que for importante para a crianca e
adolescente”. O ECA também trouxe consigo direitos para as criangas e adolescentes com
deficiéncia, seja ela fisica, mental, visual, auditiva e maltipla.

Vale ressaltar, que no tempo da Idade Média as pessoas com deficiéncia era vista

como monstros perante a sociedade, entdo isso fez com que ao longo da histéria, 0s mesmos
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vivenciassem um processo de exclusdo social, pois os padrdes impostos pela sociedade, fez

com que esses sujeitos fossem excluidos, por serem considerados diferentes dos demais.

Na Idade Média, os deficientes fisicos e mentais eram frequentemente vistos
como possuidos pelo Demdnio e, portanto, eram queimados como as bruxas;
durante a Renascenca, muitos individuos com essas mesmas deficiéncias,
considerados desafortunados, eram hospitalizados e tratados com ateng&o.
(BUSCAGLIA,2006, PAG 181)

Toda histéria percorrida ndo foi nada facil, somente com a Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos, a Assembleia Geral proclamou no Artigo VII que “todos sdo iguais
perante a lei e tem direito, sem qualquer distin¢do, a igual protecéo da lei. Todos tém direito a
igual protecdo contra qualquer discriminacdo que viole a presente Declaracdo e contra
qualquer incitamento a tal discriminagao” (p.2).

As diferencas assustam e incomodam a sociedade como se ela pudesse ser transmitida.
E esta falta de informag&o que tira deles o direito como pessoas, o direito como cidaddo. S&o
ato como esse que acarretaram a devida exclusdo dessas pessoas.

Essa discriminacdo com as pessoas com deficiéncia se perpetuou até a década de 1960,
sendo eles considerados invalidos e incapacitados, porém somente na década de 1970 deu
inicio a tentativa de banalizagdo da exclusdo social para a integragdo desses sujeitos, onde
passou a ser reconhecido o direito de estar na sociedade. Contudo, a partir das constituicdes
de 1967 e 1988, foram se garantindo melhorias na sua condi¢éo social.

Dessa forma, é necessario revermos nossos conceitos para modificarmos a fim de ndo
sO inclui-los, mais aceita-los como eles sdo. Entretanto, fazendo com que essas criancas e
adolescentes deficientes tenham a mesma oportunidade que os demais dentro da sociedade, e
ndo de serem considerados incapazes.

Ainda muito tem que ser feito para que essa parcela da populacdo tenha acesso a
escola, lazer, salde, transporte e assisténcia social. Passando por cima de todos o0s
preconceitos e discriminacdo e que se possa alcancar visibilidade, até por que se trata de
criangas e adolescentes vulneraveis e indefesos.

Entdo, por mais que essa categoria tenha seu direito garantido na legislagdo a sua
socializacéo ainda é permeada de dificuldades. Segundo (BUSCAGLIA,2006) os estere6tipos
que criamos para os deficientes vai se manifestar atribuindo um status de inferioridade perante

a sociedade e ndo conseguindo se assemelhar a ele.
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Por isso, devemos ressaltar que muitas vezes as limitacfes estdo nos espacos publicos
e ndo na pessoa com deficiéncia, sendo assim é necessario que o poder publico reveja os

espacos e 0s apropriem para garantir acesso e autonomia desses sujeitos.

1.2 DILEMAS SOBRE POLITICAS SOCIAS DE INCLUSAO

Entende-se que para incluirmos as pessoas com deficiéncia é necessario um conjunto
de acdes voltadas para garantir a participacdo igualitaria de todos na sociedade independente
de classe social, condicdo fisica, género e outros aspectos. No caso das criangas e
adolescentes com deficiéncia € inseri-los dentro da sociedade.

Assim, na busca constante de oferecer maior garantia aos direitos das pessoas com
deficiéncia, sob a luz do principio da dignidade humana, sobreveio a Convencéo Internacional
dos Direitos dos Deficientes?, um grande marco que contou com a participacdo de 192 paises
e centenas de representante da sociedade civil.

O grande objetivo dessa Convencéo foi de mudar o atual conceito que existia, abrindo
um novo paradigma que a sociedade teria que se preparar para receber a pessoa com
deficiéncia e ndo mais a pessoa com deficiéncia teria que se adaptar a uma sociedade que ndo
estava apta a ela, assim eliminando toda e qualquer barreira existente, fazendo com que

realmente aconteca uma incluséo. Segundo a autora:

Trata-se de um importante instrumento legal no reconhecimento e promogao
dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia e na proibicdo da
discriminacéo contra as estas pessoas em todas as areas da vida, incluindo
ainda previsdes especificas no que respeita a reabilitagdo e habilitacéo,
educacdo, salde, acesso a informacdo, servicos publicos, etc.
Simultaneamente a proibicdo da discriminacéo, a Convencgéo responsabiliza
toda a sociedade na criacdo de condi¢cbes que garantam os direitos
fundamentais das pessoas com deficiéncia (MAIOR, 2007; p.09).

Além do carater marcante, essa Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia também ganhou destaque histérico na legislacdo brasileira, por ser o
primeiro tratado internacional de direitos humanos aprovado pela Constituicdo de Federal de
1988.

Disponivel
em:http://www.mpgo.mp.br/portalweb/hp/41/docs/comentarios_a_convencao_sobre_os_direitos_das_pessoas_c
om_deficiencia.pdf
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O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia foi criado dia 09 de outubro de 2000 garantido
pela Lei n° 13.146, partindo da iniciativa do deputado federal Paulo Paim visando a
regulamentacdo e aprimoramento de todas as leis, decretos e portarias voltadas para o
atendimento dos deficientes, passando por duas reedi¢cbes no ano de 2003 pelo Senado
Federal (BRASIL, 2000).

Porém o ultimo relator dessa Lei n® 13.146 que institui a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia, denominado Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, foi o senador
Romario Farias, esta aprovada no dia 06 de julho de 2015, porém a lei entrou em vigor no dia
04 de janeiro de 2016, trata-se de um conjunto de leis que garantem beneficios e medidas para
maior igualdade e de inclusdo na sociedade da pessoa com deficiéncia. Para o Estatuto da

Pessoa com Deficiéncia, deficiente é denominado:

Art. 2° Consideram-se pessoas com deficiéncia aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigBes com as
demais pessoas (BRASIL, 2015, pag.2).

Os principais objetivos abordados pelo o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia foi
acessibilidade, através da autonomia, promocao da equiparacdo de oportunidade e de direitos.
Contudo podemos dizer que cada vez mais as pessoas deficientes estavam ganhando seu
espaco dentro da sociedade brasileira.

Segundo o IBGE? revela que 6,2% da populacdo brasileira possui algum tipo de
deficiéncia, a Pesquisa Nacional de Saude (PNS) considerou os quatros tipos de deficiéncia,
fisica, auditiva, visual e intelectual. Ja os dados da UNICEF mostram que 150 milhdes de
criangas e adolescentes com menos de 18 anos tem alguma deficiéncia.

Sendo assim serd que essas criancas e adolescentes estdo preparados para lhe da com
determinadas situacdes na sociedade, a autora Werneck (1997, p.64) destaca que: “Incluir ndo
é favor, mas troca. Quem sai ganhando nesta troca? Somos todos nés em igual medida.
Conviver com as diferengas humanas ¢ direito do pequeno cidadao, deficiente ou nao”.

Pode se dizer entdo que, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia foi mais uma conquista,

mais infelizmente é lamentavel que se tenha que criar normas e leis para ter respeito ao

2 A pesquisa mostra que 0,4% sdo deficientes visuais desde o nascimento e 6,6% usam algum recurso para
auxiliar a locomocdo, como bengala articulada ou cdo guia. Menos de 5% do grupo frequentam servigos
de reabilitacdo. Disponivel em: http://www.ebc.com.br/noticias/2015/08/ibge-62-da-populacao-tem-algum-tipo-
de-deficiencia
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proximo e assim aceita-lo com suas diferengas. Como relata a autora (GLAT, 1998) A propria
sociedade que rétula os sujeitos e consequentemente trata diferentes os individuos que as
possuem. Vale ressaltar, a dificuldade que a propria crianca tem de compreender sua
deficiéncia

Os pais da maioria dessas criangas com deficiéncia passam por duas crises, a primeira
é a dificuldade de aceitacdo apds o laudo médico, e a segunda, e 0 outro é o sentimento de
pena sobre estes, ou seja, nos deparamos com sujeitos com necessidades especiais
expressamos esse tipo de sentimento.

Essa exclusdo social faz com que essas criancas e adolescentes se sintam inferiores em
relacdo aos demais, e é por isso que ndao podemos deixar de levantar a bandeira para essa
categoria, sempre na busca de melhorias e de direitos. A luta para sua sobrevivéncia é diéria,
somente assim para ser ter uma condicdo social digna na vida desses sujeitos, que muitas

vezes lhes causa impoténcia colocando-os & condi¢des humilhantes.

Estas reacdes ocorrem porque tudo que é diferente, que foge a norma que é
anormal- ameaga a nossa fragil estabilidade social. Toda interacdo social é,
por natureza, perigosa, porque nunca sabemos ao certo como a outra pessoa
vai reagir ao nosso contato, e vice-versa. Por isto, tentamos ter a0 maximo
possivel de previsdo sobre o comportamento (ou aparéncia do outro) para
que saibamos como agir em relacdo a ele (GLAT 1998, pag.90)

E como se tudo aquilo que é diferente, nos incomodasse, ao invés de acolhermos,
fazemos é nos distanciar, e sdo atitudes como essa que fazem com que essas pessoas se sintam
excluidas do meio social. Eles possuem limitacfes ligadas ao sentido ou funcdo que lhes
faltas, porém isso ndo faz deles sujeitos incapazes.

Os deficientes ndo devem ser considerados doentes, mais sim sujeitos que vivem em
necessidades especiais, entdo é papel do Estado e da sociedade oferecer oportunidade ao
acesso por igualdade, adaptando os ambientes permitindo a eles o acesso de ir e vir, com a
adaptacdo desses elementos: corredores, portas, calgadas, semaforos com sonorizago,
transporte coletivo, rampas entre outros, assim permitird que todo o cidaddo possa gozar dos
servigos disponiveis, e a0 mesmo tempo uma vida digna a esses sujeitos.

Todavia deve se levar em conta que esse acesso nao Sse resume somente aos espacos
fisicos e mobiliarios adequados, mais também ao acolhimento da sociedade a partir do
tratamento humanizado nos espacos publicos ou privado, seja nas ruas, escolas, supermercado

ou biblioteca.
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Quando nos referimos as criancas e adolescentes estamos lhe dando com um publico
altamente vulneravel, ainda mais se tratando deles com necessidades especiais, entdo para o
seu desenvolvimento é necessario que eles possam confiar, ou seja, ter um porto seguro
durante todo esse processo de amadurecimento. Portanto, a familia se torna a peca chave no
decorrer desse processo.

Segundo a autora (BUSCAGLIA, 2006) sobre familia:

E através da mée que a crianca recebera suas primeiras licdes sobre como ser
humano e que se certificard, com o decorrer do tempo, de que cada membro
da familia desempenhara um papel nesse processo e que ela, a0 mesmo
tempo, dara e receberd de cada um. Na maioria das vezes de maneira
inconsciente, a crianca aprende sobre 0 mundo e a vida através de cada
pessoa na familia. Naturalmente, essa € uma simplificacdo extrema do
processo de formacdo e desenvolvimento da personalidade, mas,
generalizando, aprendemos a ser humanos, e 0os membros da familia sdo
Nossos primeiros mestres (pag.82).

No entanto, isso mostra que a familia tem um papel muito importante tanto no
processo de inclusdo social, como no desenvolvimento da personalidade de cada um deles, e
acabar por aprender com aqueles que sdo referéncia para 0s mesmos. Até, por que o primeiro
contato antes do mundo sdo os pais, e em segundo lugar a escola exercer o papel sobre cada
um deles de ampliar seu potencial.

Portanto, é preciso que, antes de qualquer coisa haja a aceitacdo da familia, pois isso
ird rebater até mesmo no tratamento dessas criancas e adolescentes, ndo basta somente o papel
do profissional. E preciso a juncio de todos para que a crianca se desenvolva por completo.
Quanto mais cedo se inicia esse processo de consciéncia, mais rapido serd o desenvolvimento.
Por isso é tdo importante que a prépria familia aceite os seus filhos como eles séao.

Muitos sdo os empecilhos vivenciados, em pleno o século XXI, mas, muito se tem
feito para acabar ou ao menos amenizar. Porém, esta longe da almejada igualdade acontecer,
nunca é tarde para se buscar o respeito ao proximo, pois ndo existem pessoas melhores nem
piores, e sim sujeitos diferentes. Devemos aceitar as pessoas do jeito que elas sdo e ndo
tentarmos modifica-las a um padrdo que achamos que € o correto.

E necessario pensar que ao falarmos de inclusdo social, ndo devemos imaginar
somente em incluir na sociedade, mas refletir se essas criangas e adolescentes deficientes tém

uma qualidade de vida respeitavel, sendo uma capacidade de viver em bem-estar social.
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Apesar de que sdo pautados por limitagdes devido a sua condicdo. E importante estimular a
capacidade que eles tém.

Um ponto bastante importante para essa discussao é pensar se 0 maior causador da nao
inclusdo das criancas e adolescentes é a prépria deficiéncia. Podemos dizer que sim, pelo fato
de tudo que se apresenta a sociedade diferente € causador de espanto por meio das pessoas.

Entdo devemos ter cuidado até no modo de se expressar e principalmente com o uso
de estere6tipos que muitas vezes sdo atribuidos a eles, isso faz com que os deficientes se
sintam inferiores. Ao longo da década de 1980 eram utilizados termos que inferiorizava a
pessoa com deficiéncia dentre eles, aleijado, invalido, defeituoso e incapacitado, contudo o
mais recente foi uso do termo “portador de deficiéncia” que foi extinto, por se remeter como
portador de algo, ou seja, a algo temporario.

Porém, a deficiéncia ndo se trata de algo temporario, e sim permanente, € preciso a
valorizacdo desses sujeitos independentemente das suas condigbes fisicas, intelectual ou
sensorial. Apesar de toda luta que se perpetuar até os dias atuais, sempre na busca por direito,

melhorias, acessibilidade e oportunidade.

1.3 PRINCIPIOS NORTEADORES DA ATENCAO INTEGRAL A SAUDE DA CRIANCA.

S&0 varios o0s impactos que sdo causados aos pais quando recebem o diagnostico da
deficiéncia do filho, porém é todo um processo até a aceitacdo da propria familia. E quando
nos referirmos a satde nés faz lembrar de todo o contexto histérico marcado por lutas de
direitos.

Pois até entdo antes da Constituicdo Federal de 1988, s6 quem tinha acesso aos
servicos de salde eram as pessoas de melhores condi¢Bes financeiras, e também os
trabalhadores que contribuiam com a previdéncia social, j& os demais ficavam a mercé da
Santa Casa de Misericordia.

Porém somente com a Constituicdo Federal de 1988, a salude passou a ser direito de
todos e dever do Estado, em seguida na década de 1990 surge o SUS, sistema esse que trouxe
melhorias no ambito da salde, protecdo integral da crianga e do adolescente com a
implantacéo do ECA.

Esse sistema é considerado por estudiosos 0 melhor do mundo, porém ainda enfrenta
uma grande fragilidade nos equipamentos e sucateamento das verbas. Contudo isso mostra o
quanto é dificil se ter acesso aos servicos prestados com 100% de qualidade, a politica hoje

apresenta contrariedade ao principio da universalidade.
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Entretanto, quando trata de criancas e adolescentes com deficiéncia deveram ter uma
atencdo a mais voltada para eles, e principalmente uma atencdo integral a saiude desses

sujeitos.

Art. 6° Consiste na articulagdo de um conjunto de estratégias intrassetoriais
e intersetoriais, para inclusdo dessas criancas nas redes tematicas de atencao
a salde, mediante a identificacdo de situacdo de vulnerabilidade e risco de
agravos e adoecimento, reconhecendo as especificidades deste publico para
uma atencdo resolutiva (BRASIL, 2015; pag. 10).

Isso se reflete no devido a desigualdade no acesso desses sujeitos, pois se constituir
com um problema que vém se perpetuando cada mais nessa sociedade brasileira, sendo assim
podemos dizer que isso € mais um desafio enfrentado pelo SUS. Entdo, mostra que essas
criancas e adolescentes necessitam de servicos e acdes estratégicas prioritarias, e como
também que se faca articulacdo com outras politicas para melhor atendé-los.

A deficiéncia ela pode ser constatada tanto no nascimento da crianga ou adquirida ao
longo da vida desses sujeitos. Mais segundo pesquisas relatam que muito desses
acontecimentos poderia ter sido evitados, através de acGes de protecdo e prevencdo. Sao
varios os causadores de deficiéncia dentre eles: podendo ser genético e hereditario, a falta de
assisténcia inadequada as gestantes, as criangas e ao parto, com também as méas condicdes de
vida.

E por isso que as politicas plblicas sdo tdo significativas, para se trabalhar com a
prevencdo dos principais causadores dessa deficiéncia e a promocao, sendo esse um papel de
todos e principalmente das autoridades representativas junto a todos da comunidade,
independentemente de sua classe social.

Com isso em pleno século XXI, ainda existe sujeitos sem saber nogdes basicas de
prevencdo das deficiéncias. Por isso, a informacdo e a orientacdo sdo relevantes para a

comunidade, assim podendo ser até reduzido os casos de criancas e adolescentes deficientes.

O conceito de risco passou a ser um dos principais focos das preocupacoes
dos pesquisadores nos estudos sobre prevencdo. Na trajetéria do
desenvolvimento, mesmo no periodo pré-natal, a exposicdo a multiplos e
continuos eventos adversos podem colocar em risco o desenvolvimento
pleno e sadio da crianga. Assim, os fatores de risco relacionam-se com toda a
sorte de eventos negativos da vida, que, quando presentes, aumentam a
probabilidade do individuo apresentar problemas fisicos, sociais e
emocionais (YUNES & SZYMANSKI, 2001; pag. 10).
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Isso mostra 0 quanto os fatores genéticos e ambientais podem ser causadores da
deficiéncia dessas criancgas, sejam eles aspectos fisicos ou sociais. Por isso a necessidade de
acOes preventivas, para evitar riscos futuros na salide dessas criancas.

Por isso faz-se necessario que sejam desenvolvidas a¢cdes de cuidados com as maes,
tendo acompanhamento desde inicio da gestacdo, até no parto, e acompanhamento até o
primeiro ano de vida do bebé. Fazendo também acbes voltadas para melhoria da alimentacéo,
campanhas de vacinacgao dentre outros.

A OMS (Organizacdo Mundial da Saude) define saide como um completo de bem-
estar fisico, mental e social, ndo como auséncia de doenga, sendo assim esses trés pilares
precisa estar em sintonia para que garanta uma qualidade de vida melhor, ou seja, os fatores

ambientais e fisicos correlacionam com o nosso bem-estar.

Segundo dados da Unicef, pelo menos 10% das criancas nascem ou
adquirem algum tipo de deficiéncia de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial- com repercussdo no desenvolvimento neuropsicomotor (BRASIL,
2005, pag.95).

E por isso que é fundamental a realizacdo de acBes preventivas, para que essa
porcentagem possa diminuir como mostra os dados. Quanto mais precoce for o diagndstico,
melhor sera para essas criancas, em seu pleno desenvolvimento.

Por isso, é necessario que as gestantes passem por um acompanhamento de equipe
multidisciplinar, durante o seu pré-natal, a partir de consultas médicas, visitas domiciliares,
acompanhamento para gestantes e criangas. Medidas como estas devem ser prioritarias para
as unidades bésicas de satde, sendo gestores estaduais € municipais.

A criacdo de novas politicas publicas ajudaria na prevencdo e amenizaria 0s casos de
criancas com deficiéncia, a partir de programas, atividades, acGes essas com carater
informativo. Pois, a maioria dos servi¢os que atendem essa parcela da populagdo parte da
iniciativa privada.

Isso faz com que aquelas familias que tem filhos deficientes, ndo tenha o total acesso
aos servicos e tratamento devidamente necessario para o desenvolvimento dessa crianga, e se
ela ndo tem esse acesso a crianga pode regredir para um quadro mais avancgado.

A maioria desses tratamentos é de alto custo, e 0s nimeros de servi¢cos de atencdo a
salide para pessoa com deficiéncia é insuficiente para a quantidade dessa populacéo, por isso é
fundamental que se invista em politicas publicas para melhor atender essas criangas e

adolescentes com deficiéncia, tanto na parte da assisténcia social como as de saude.
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E necessario o entendimento de que a promocio da qualidade de vida da
crianca com deficiéncia esta diretamente relacionada a promocao e protegao
de seus direitos a inclusdo aos servicos de saude, a educacdo e assisténcia
social, entre outros, para que conquiste o maior ganho funcional possivel nos
primeiros anos de vida, fase em que a formagéo de habilidades primordiais e
a plasticidade neuronal estdo fortemente presentes, proporcionando
amplitude e flexibilidade para progressdo do desenvolvimento nas areas
motoras, cognitiva e de linguagem, condicdo para a efetivacdo da t&o
esperada sociedade inclusiva (BRASIL, 2016; pag. 5).

E por isso que é tdo importante a inclusdo dessas criancas e adolescentes nos servicos
de promocéo e protecdo, até por que eles possuem seus direitos garantidos assim como todos
os cidadaos.

Dentre as linhas de cuidado da atencdo integral a saude das criangas, se da a partir da
triagem neonatal com o teste do pezinho, por isso a importancia do esclarecimento por parte
do profissional, pois é atraves desse exame que podem ser detectadas algumas doencas,
contudo quando mais cedo descoberta mais s&o0 minimizados 0S riscos.

Outro elemento importante é o aleitamento materno, fator esse que ajudarad no seu
desenvolvimento, crescimento e prevencdo de doencas na infancia, pois se trata de uma
alimentacdo saudavel para os bebes. Devemos destacar também que a busca ativa dos
profissionais ajuda a detectar os riscos que as criancas enfrentam, através de um
acompanhamento.

Devemos frisar a importancia dos habitos alimentares dessas criangas, evitando assim
possiveis doengas cronicas, por isso a relevancia dos profissionais acompanharem passo a
passo o desenvolvimento desses sujeitos. E por fim salientar que a imunizacdo é outro que se
destaca dentro dessa linha de cuidado, pois vai além da prevencdo individual, podendo assim
evitar que a doenca seja até alastrada na comunidade que o sujeito esta inserido.

Por fim, as linhas de cuidado discorridas acima mostra a forma de prevencdo de
doencas ap6s 0 nascimento da crianca, também temos os cuidados que séo feitos a partir da
fertilizacdo da mulher, porém ambos tém o objetivo de trabalhar com a promocéo e prevencao
de doencas que venha a prejudicar o desenvolvimento dessas criangas. J& que a deficiéncia

pode ser percebida tanto no nascimento como pode ser adquirida ao longo da vida.
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CAPITULO Il - AS ACOES DESENVOLVIDAS PELO SUS COM AS CRIANCAS E
ADOLESCENTES DEFICIENTES

O presente capitulo tras a partir deste cenario os direitos aos servigos de saude
conquistados ao longo da histéria, a partir de uma explanacéo acerca das acdes e servi¢cos que
sdo desenvolvidas pelo Sistema Unico de Satde, para com as criancas e adolescentes com
deficiéncia. E em seguida discorrendo cada um dos servicos ofertados pelo SUS,
respectivamente, assisténcia a saude, prevencdo de deficiéncia e reabilitacéo.

Logo ap6s, abordamos os impactos causados na vida das familias das criancas e
adolescentes com deficiéncia, a partir do enfrentamento no processo de reabilitacdo, como
também trazendo a relevancia familiar diante do sucesso no tratamento desses sujeitos.

E por fim, trazendo uma analise aprofundada a partir do enfrentamento da deficiéncia
das criangas e adolescentes, que vivenciam um novo modelo familiar monoparental.
Destacando a auséncia da figura paterna, visto que a “familia” ¢ considerada a peca essencial

no tratamento.

2.1. A ASSISTENCIA A SAUDE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES: DIRETRIZES
NACIONAIS PARA A ATENCAO INTEGRAL.

Foi a partir do contexto da criacdo do Sistema Unico de Salde, pds-Constituicio
Federal de 1988, que a saude passou a conter acbes e servicos voltados para atender as
pessoas com deficiéncia. Visto que, anteriormente nem todos podiam usufruir desses servigos.
Entdo, sendo assim, as pessoas com deficiéncias podem sim gozar desses servigos quando
necessitarem.

Entretanto, é necessario que as criancas e os adolescentes deficientes tenham seu
cadastro realizado numa unidade de satde, mais proxima da sua moradia, para que assim 0s
equipamentos se responsabilizem pelo acompanhamento desses usuarios. A partir disso, o
SUS disponibiliza varios tipos servicos, dentre eles a Assisténcia a Salde, a prevencdo de
deficiéncias e a reabilitacéo.

Entende-se que a atencdo integral a salde das pessoas com deficiéncia supde uma
assisténcia especifica a sua condic¢do. Sendo assim o SUS é considerada a porta de entrada
para as pessoas com deficiéncia, a partir da atencdo basica. Desse modo, & necessario
compreender que a qualidade de vida das criancas e adolescentes esta ligada a promogéo e

protecdo dos seus direitos, a fim de serem inclusos aos servicos de saude.
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A assisténcia a saude para com as criancas e adolescentes deficientes € que vai conter
todas as redes de acolhimento, a partir de atendimentos, orientacBes, fornecimento de
medicamentos e encaminhamento para redes especializadas se necessario. Os Nucleos de
Apoio a Salde da Familia® sdo compostos por uma equipe multidisciplinar, para dar suporte a
ESF, ampliando &s ofertas de satde, a fim de aumentar a resolutividade e maior abrangéncia
nas acoes.

Segundo Dantas (2009, p.118) diz que:

O acompanhamento do crescimento e desenvolvimento sdo eixos
referenciais para todas as atividades de atencdo a crianca e ao adolescente
sob os aspectos bioldgico, afetivo, psiquico e social, constituindo o centro da
atencdo a ser prestada em toda a rede béasica de servicos de saude.

Isso mostra 0 quanto que o crescimento das criancas, e o desenvolvimento dos
adolescentes sdo importantes, e por isso devem ser acompanhados por uma equipe
multidisciplinar, a fim de promover a integralidade do atendimento.

Dentro dessas redes, as familias também sdo acolhidas, passando a ter assisténcia
voltada para o apoio psicoldgico e social, até por que se trata de um momento delicado na
vida desses sujeitos, principalmente quando recebem o diagndstico da deficiéncia do filho.

Apesar dos equipamentos existentes, é possivel ainda identificar falha nos servicos, a
partir do sucateamento nos equipamentos, a falta de medicamentos, falta de aparelhos, até
mesmo, falta de preparo dos proprios profissionais para atender esse publico de criancas e
adolescentes deficientes, que exige uma atencdo maior. Enquanto houver falhas o
acompanhamento nao tera o impacto esperado na vida desses sujeitos.

O SUS desenvolve agbes voltadas para a prevencdo de deficiéncia, tendo como
finalidade de evitar futuras deficiéncias, assim como a progressdo de deficiéncias ja
existentes. Dados de pesquisas revelam que 40% dos casos graves de deficiéncia intelectual e
60% das deficiéncias visuais poderiam ter sido evitados com medidas preventivas (BRASIL,
2009, pag.15).

3 A composicdo de cada um dos NASF sera definida pelos gestores municipais, seguindo os critérios de
prioridade identificados a partir dos dados epidemiolégicos e das necessidades locais e das equipes de salde
que serdo apoiadas. Disponivel em: http://portalms.saude.gov.br/acoes-e-programas/saude-da-familia/nucleo-
de-apoio-a-saude-da-familia-nasf
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Entende assim que a prevencdo inclui desde o periodo inicial da gestacdo até mais na
frente, por isso é necessario a utilizacdo da Caderneta de Salde da Crianca* (CSC), pois
através desta que sdo feitos os acompanhamentos de vacina e de peso por idade.

Nessa caderneta estdo contidas informagdes, essas que sdo divididas em duas etapas,
no primeiro momento orientagdes voltadas para 0s responsaveis dessas criangas, € a outra
etapa para os profissionais de saude. Todavia isso mostra 0 quanto é relevante o
preenchimentos desses dados para que se tenha um acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento dessas criancas.

Ao longo dos anos essa CSC sofreu diversas mudancas, porém a Ultima atualizacdo
dessa versdo foi no ano de 2009, passando a serem bem mais informativo e explicativo em
relacdo aos modelos anteriores. A versdo atual vem distinguindo o modelo de menina e de
menino, ja que antes era um modelo Unico.

Segundo (GAIVA, 2014) sobre 0 CSC:

A ma utilizacdo do instrumento traz consequéncias para a crianga, pois
evidencia que sua salide ndo estd sendo vista de uma maneira integral. Além
disso, 0 seu uso adequado é um direito da populacdo infantil, além de ser um
documento de salde, que deve ser utilizado por profissionais de servicos de
salde de todos os &mbitos (pag.747).

E possivel compreender, a importancia da CSC para se trabalhar a sadde integral
dessas criancas, pois é através desse instrumento que vai permitir a familia como também os
profissionais de estar por dentro do crescimento e desenvolvimento dessa crianga. Assim fica
claro que a utilidade desse instrumental é tida de forma essencial.

Isto mostra que a CSC s0 trara beneficio se utilizada de forma adequada. Desse modo,
¢ evidente que ainda existe um déficit de preenchimento de caderneta, sobre um
acompanhamento adequado da saude dessas criangas, e até mesmo a falta de orientagdes aos
pais, isso mostra uma grande incapacidade por parte dos profissionais em relacdo as praticas
preventivas (GAIVA, 2014).

Cabe aos municipios a responsabilidade de desenvolver essas prevencdes, por meio de
acOes, estas realizadas pelas unidades basicas de salde, juntamente com uma equipe
multidisciplinar a partir de acompanhamento e visitas domiciliares. A prevencdo é para

impedir a producéo de deficiéncias

4 Toda crianca nascida em maternidades pablica ou privada no Brasil tem direito a receber gratuitamente a
Caderneta de Salude da Crianca que deve ser devidamente preenchida e orientada pelo profissional por ocasido
da alta hospitalar. Disponivel em: http://portalms.saude.gov.br/saude-de-a-z/crianca
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Por se tratar de uma minoria, é preciso que o olhar do Estado se volte para com essas
criangas e adolescentes deficientes, fazendo com que os direitos fundamentais desses sujeitos
sejam respeitados, pois ndo se trata de privilégios, mas sim de necessidades, visando sempre
manter a equidade.

O processo de reabilitacdo para criancas e adolescentes, tem como objetivo

desenvolver as potencialidades de cada um desses sujeitos, sendo assim:

As acOes de reabilitacdo visam ao desenvolvimento das capacidades e das
habilidades, dos recursos pessoais e dos comunitarios, para promover o
maximo de independéncia e a participacdo social das pessoas com
deficiéncia. Toda pessoa que apresente reducdo funcional tem direito ao
diagndstico e a avaliacdo realizada por equipe multiprofissional (formada
por alguns destes especialistas: médico, fisioterapeuta, fonoaudiélogo,
psicdlogo, terapeuta ocupacional, assistente social, enfermeiro, nutricionista
e outros). (BRASIL, 2009, pag.17)

Entretanto, a fim de evitar a progressdo da deficiéncia é relevante que esses sujeitos
frequentem os servigos de reabilitacdo ofertados pelo SUS, pois esses trazem mudancas
significativas na vida de cada um deles, aléem de se tratar de um direito, ou seja, “a
universalidade da assisténcia do SUS significa que toda e qualquer pessoa tem direito aos
cuidados de satide sem nenhum tipo de discriminacdo” (BRASIL, 2009, PAG. 17).

Por isso, é necessario a criacdo de politicas publicas que garantam acessibilidade e
proporcione uma melhoria na qualidade de vida dessas criancas e adolescentes deficientes,
elencando a um estado de bem-estar social, fisico e mental.

E preciso que se tenha uma linha de cuidados para que se alcance a efetivacio dessa
salde integral, isto é, ndo se trata apenas de prevenir doengas, mas sim por se tratar de um
conjunto de fatores, tendo em vista o alcance da sadde de forma integral.

A Politica Nacional de Atencédo Integral a Saude da Crianca (PNAISC), possui agdes
estratégicas que tém por objetivo proteger a saude da crianca a partir de acompanhamento
desde gestacdo da mée até o desenvolvimento dessa crianga. Os principios que orientam esta
politica afirmam a garantia do direito a vida e a saude, o acesso universal de todas as criancas
a saude, a equidade, a integralidade do cuidado, a humanizagdo da atencdo e a gestdo

participativa®.

5 Disponivel em: http://portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br/biblioteca/pnaisc/
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Assim como todo o cidadao®, as criancas e adolescentes com deficiéncia devem
usufruir de todos os direitos, visto que por muito tempo esses sujeitos foram ignorados, por
nao se adequarem aos “padroes” estipulados pela sociedade, configurando-se como um
mecanismo de negacéo social.

Portanto, podemos assim dizer, que as pessoas com deficiéncia somente ao longo da
historia € que passaram a ser visto como sujeitos de direito. Porém, ainda existe uma
dicotomia entre a teoria e pratica, pois a pratica ainda se mostra fragilizada, principalmente
quando se refere ao sucateamento dos equipamentos.

Isso mostra que é necessario que 0s governantes invistam na politica da satde para que
possa oferecer e atender os cidaddos com qualidade dentro dos equipamentos. Pois, s6 assim,

0s servicgos servirdo para fazer mudancas significativas na vida dessas criangas e adolescentes.

2.2. FAMILIARES DE CRIANCA E ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA: O IMPACTO
DO PROCESSO DE REABILITACAO E ACESSIBILIDADE ENQUANTO FORMA DE
ENFRENTAMENTO.

No processo de reabilitacdo as criangas e os adolescentes precisam de apoio, para que
possam vir a enfrentar todos os obstaculos, e assim permitir a esses sujeitos a ndo desisténcia
do tratamento. Entretanto, as familias sdo as primeiras pessoas com quais as criangas tem seu
primeiro contato ao nascer, sendo assim 0s primeiros ensinamentos ocorre por parte dos pais,
antes mesmo do contato com a escola. Todavia esse aprendizado repassado pelos pais é
essencial, para a criacdo da personalidade dos mesmos.

Sobre a responsabilidade da familia o autor (BUSCAGLIA, 2006) afirma:

E verdade que a familia deva assumir sua parte da responsabilidade, pois é
dentro dos limites desta unidade social que a crianca aprendera a ser o tipo
de ser humano que a sociedade determina como normal. Mas, além disso, é
também aqui que se aprende a ser e desenvolver a individualidade e a tornar-
se uma pessoa criativa em busca da auto-realizacdo (pag. 81).

O que se entende é que antes de qualquer aprendizado adquirido por instituicdes sejam

elas publicas ou privadas, o papel da familia sera sempre o fundamental, principalmente

6 Podemos entender que ser cidaddo é: participar como agente atuante de uma sociedade. E ndo deixar se
oprimir e nem subjugar, encarar o desafio de defender seus direitos na busca de uma sociedade mais igualitaria.
Disponivel em: https://www.portaleducacao.com.br/conteudo/artigos/direito/o-que-e-cidadao/60859.
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quando nos referimos as criangas e adolescentes com deficiéncia, que na maioria das vezes
necessitam de uma linha de cuidado maior.

Assim também é preciso pensar 0s impactos avassaladores que sdo causados na vida
das familias, quando descobrem que seus filhos tém determinada deficiéncia, sejam elas:
visual, auditiva, mental, fisica e multipla, para alguns esses seria a perda do “filho
idealizado”. A partir dai da se inicio ao processo de aceitacao dos pais.

Isso ocorre pelo fato que desde do inicio da gestacdo é esperado aquele filho
“idealizado”, ou seja, perfeito, pois ndo ¢ visto em sua integralidade, mas apenas Nnos seus
aspectos bons. Contudo, é essencial que as familias também sejam ser assistidas por redes de
apoio, para que ndo aconteca dessas criancas e adolescentes sofrerem rejeicdo, devido a
deficiéncia (LAPLANCHE, PONTALIS, 1988)

A familia é considera a base, durante todo o processo de reabilitagdo, visto que, esse
processo trata-se de um momento delicado, que ird exigir bastante a forca de vontade das
criancas e adolescentes, e principalmente por parte da familia, pois para 0 bom desempenho
na reabilitacdo ndo é valido somente o trabalho dos profissionais. Diante disso, fica claro o
papel da familia para o desenvolvimento desses sujeitos.

E a partir da descoberta, a familia tenta se adaptar para chegada dessa crianca,
destacando que a deficiéncia tanto por ser adquirido depois ou ja nascer com ela. Todavia, até
0 processo de aceitagdo a familia passa por uma fase dolorosa e emocional, até a superacao.

Diante disso, os pais fazem algumas indaga¢des para si mesmo, com objetivo de obter
uma resposta, mas nao se tem uma resposta concreta. E a partir disso, esse individuo tenta se
culpabilizar de alguma forma, para assim se justificar como responsavel pela deficiéncia do
filho.

A autora (AMARAL; 1994), destaca as duas formas de fugir do problema da
deficiéncia:

A forma explicita da rejeicéo é o abandono, explicito ele também [...] Mas
pode ocorrer um abandono implicito, indireto, quando- embora possivel- ndo
se investe nem amor, nem energia, nem dedicacdo, nem tempo, para
superacao ou abrandamento das limitagces, dos sofrimentos. (pag.32).

E por isso que é preciso que haja a aceitacdo da familia, para assim vir & superacao,
sem sentimentos de negacgado ou rejeicao, pois 0s pais sdo a peca chave na recuperacdo dessas

criancas e adolescentes.



35

A ansiedade familiar pode atrapalhar no processo de reabilitacdo, as quais 0s pais
acabam pensando, que o filho seja “incapaz” de responder ao tratamento, isso seria agir de
forma precipitada, o que ocasionaria 0 abandono do tratamento, que consequentemente
afetaria o crescimento e o desenvolvimento das criancas e adolescentes, acarretando prejuizos.

Porém, pode acontecer dos pais superproteger seus filhos a ponto de impedi-los no
seu desenvolvimento, juntamente com o sentimento de pena e por isso achar que ele ndo é
capaz de realizar determinada atividade. Portanto, é preciso dar autonomia a esses sujeitos e
mostra-los que sdo capazes de enfrentar e superar os desafios.

E de grande importancia para salide dessas criancas e adolescentes com deficiéncia, o
tratamento, pois € a partir deste que proporcionara um avan¢o na qualidade de vida desses
sujeitos, e evitando uma futura progressdo da doenga. Como também, permitindo que o
mesmo desenvolva suas habilidades.

O programa de reabilitacdo é um tipo de tratamento, que vai exigir muito da familia,
como também das criancas e adolescentes, tendo como finalidade obter uma evolu¢do no
quadro clinico, a fim de fazer com que esses sujeitos aprendam a conviver com suas
limitagdes, mas conhecendo suas potencialidades.

E preciso pensar se realmente os servicos de reabilitacio estdo apropriados para
atender essas criangas e adolescentes, pois a pratica dentro dos equipamentos muitas vezes
encontra-se fragilizada, ou seja, deixando assim a desejar (GRIFO NOSSO).

O que ocorre também ¢é a falta de qualificacdo por parte dos proprios profissionais para
atender a esse publico, pois isso é fundamental para agregar a um servico de melhor
qualidade, a fim de obter um melhor resultado no processo de reabilitacdo. Assim podemos
dizer, que os profissionais tém um papel essencial no desempenho dessas criancas e
adolescentes, permitindo-os desenvolver suas habilidades a partir do tratamento.

A politica de salde publica para as pessoas com deficiéncia é considerada bastante
falha. Assim, surgindo a seguinte indagagdo: sera que as politicas de saude estdo de fato
chegando até essas criancas e adolescentes, ou elas estdo tendo um carater seletivo e
focalista’, embora deva ter como meta a universalizacdo, a fim de trilhar o caminho para
concretizacdo dos direitos fundamentais (DEDECCA, 2002).

"No Estado neoliberal, vivemos uma ambiguidade entre as necessidades de transformacéo estruturais e
a légica de reducdo dos investimentos sociais nas politicas. No caso especifico do Brasil essa situacdo
se expressa de maneira ainda mais perversa, porque as politicas assumem um carater compensatorio
cada vez mais focalizado nos bolsbes de pobreza e sem nenhuma perspectiva de se apresentarem como
direito (MIRLA e GURGEL, 2008, p.88).
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Embora o Sistema Unico de Salde seja considerado o maior projeto ptblico, podemos
encontrar bastante falha na relacdo teoria e pratica, principalmente nas acdes estratégicas
voltadas para as criancas e adolescentes, o que consequentemente dificultaria a reabilitacao
dessas pessoas.

E preciso & participacio efetiva do Estado com as politicas sociais de acessibilidade,
para assim promover a eficacia do bem-estar social dos deficientes buscando assim, respeitar
suas particularidades. E ndo se voltando apenas para a correcdo da deficiéncia, esquecendo-se
da autonomia e dignidade dessas criancas e adolescentes.

Todavia torna-se claro que o problema ndo esta na deficiéncia, mas sim no Estado que
ndo vem atuando na efetividade da acessibilidade dessas criangas e adolescentes deficientes,
pois € preciso que o Estado venha ampliar sua presenca na participacdo e assim efetivando os
direitos que sdo garantidos a estes.

Diante disso, os empecilhos enfrentados no dia a dia desses sujeitos impedem o
convivio social de forma adequada, esse que dificulta o acesso de ir e vir, devido aos
obstaculos encontrados nos espacos fisicos, seja ele publico ou privado. Trazendo sérias
dificuldades para viver com qualidade.

Segundo as autoras (OLIVEIRA e BINS, 2006, p.1261) afirma que a possibilidade de
deslocamento para as pessoas com deficiéncia deve ser através de movimentacdo vertical e
horizontal e continua, de forma com que garanta a independéncia e percursos livres de
obstaculos oferecendo desta forma seguranca e conforto aos usuarios. Pois isso permitird que
além do conforto, essas criancas e adolescentes ganhem autonomia.

No capitulo IV do ECA, tras os direitos fundamentais para as criancas e adolescentes,
dentre eles se destacam: educagdo, cultura, esporte e lazer. Tendo em vista as dificuldades de
acesso a tal direito, o Estado acaba por fazer descaso dessa minoria a partir da ndo efetivagao
dos direitos destes. Assim impedindo a inclusio desse grupo dentro da sociedade por falta de
acessibilidade e perca da sua autonomia. (BRASIL,1990)

Entdo se faz necessario, a atuacdo mais efetiva por parte do Estado, para promover
uma qualidade de vida digna e com total respeito. Como vem destacar a autora (LEITE, 2007,
p.174) A questdo da acessibilidade é fundamental, pois sem ela a pessoa € privada de usufruir
dos demais direitos fundamentais que Ihe s&o conferidos como cidadéo [...]

Neste sentido, devemos pensar que a acessibilidade ndo se trata de privilégios, mas
sim de direitos, que vai permitir essas criancas e adolescentes atuar e usufruir dos bens e

servigos coletivos da sociedade, assim como todo e qualquer cidaddo, seja deficiente ou ndo.
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Segundo a autora (SASSAKI, 2010) vem destacar a acessibilidade em seis dimensdes,
arquitetonica (sem barreiras fisicas), comunicacional (sem barreiras na comunicacao
interpessoal), metodoldgica (sem barreiras nos métodos e técnicas de lazer, trabalho,
educacao etc.), instrumental (barreiras nos instrumentos utensilios e ferramentas de estudo, de
trabalho e recreacdo), programatica (barreiras, muitas vezes embutidas em politicas publicas)
e atitudinal (acessibilidade sem preconceitos nos comportamentos da sociedade para pessoas
que tém deficiéncia).

Assim, fica explicito que a acessibilidade se trata de um conjunto de ac¢des, essas com
a finalidade de garantir a essas criancas e adolescentes um convivio social digno, porém sem
dificuldades diarias. Pois &, através dessas dimensdes que 0s sujeitos passam a ter autonomia
perante a sociedade.

E possivel notar que na pratica essas dimensdes ainda nio se materializaram, e assim
percebendo o quanto essas pessoas enfrentam dificuldades, além de prejudicar até na
circulacdo dessas criancas e adolescentes até o tratamento de reabilitacdo.

No entanto, a falta de acessibilidade impediu que as familias dessas criancas e
adolescentes com deficiéncia se desloquem até o local do tratamento, devido as complicagoes
expostas nos espacos fisicos e nos meios de transporte, resultando na desisténcia da familia,
vindo a se destacar como um impacto negativo.

Desse modo, se a familia ndo tiver uma condi¢éo financeira acessivel, de ir e vir para o
servico de reabilitacdo, o seu filho terd& menos chance de se desenvolver em relacdo aquela
familia que é bem financeiramente e ndo precisara acessar as redes de servicos publicos.

Dessa maneira, fica explicito que até a classe social® da familia pode vim a influenciar
no processo de recuperacdo dessa crianca ou adolescente, j& em outros casos, torna-se
preocupante, pois na grande maioria das vezes a renda familiar dispde apenas do Beneficio de
Prestacdo Continuada®, assim podendo acontecer dos gastos exceder o valor recebido pelo
BPC.

O Ncleo de Apoio do Servico Social- NASS e o setor da fisioterapia da UNILEAO

vém trazendo melhorias que posteriormente resultara no processo de empoderamento dos

8 Classes sociais sdo grupos humanos que se diferenciam entre si pela posi¢do que ocupam num
determinado modo de producéo e pelo seu papel na apropriacdo da riqueza. Cada um pertence a uma
classe social de acordo com a parte que lhe cabe na divisdo da riqueza que uma sociedade produz
(GADOTTI, 1991, p. 75).

9 E um beneficio da assisténcia social, integrante do Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS pago pelo
Governo Federal e assegurado por lei, que permite o acesso de idosos e pessoas com deficiéncia as condi¢Bes
minimas de uma vida digna. Disponivel em: http://pfdc.pgr.mpf.mp.br/atuacao-e-conteudos-de-apoio/atuacac-e-
conteudos de-apoio/publicacoes/previdencia-social/cartilha_BPC_MDS_previdencia.pdf.


http://pfdc.pgr.mpf.mp.br/atuacao-e-conteudos-de-apoio/atuacao-e-conteudos
http://pfdc.pgr.mpf.mp.br/atuacao-e-conteudos-de-apoio/atuacao-e-conteudos
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usuarios sobre seus direitos, como também, proporcionam aprendizagem dos mesmos sobre 0
assunto, e, em consequéncia, promove maior conhecimento dos direitos da Crianca e/ou
Adolescente com Deficiéncia, ampliando o campo de acesso aos direitos sociais e de saude?®.
Diante deste cenario, a familia pode se encontrar num estado de fragilidade, por falta
de estimulo que garanta o incentivo no desenvolvimento dos seus filhos, e por isso ficarem
desacreditados na reabilitacio dos mesmos, pois as dificuldades financeiras podem vim a
impedir o enfrentamento dos pais nesse processo delicado, que é o tratamento, todavia para se
obter um bom éxito é essencial a participacdo presente dos familiares juntamente com a

crianca ou adolescente.

2.3. O ENFRENTAMENTO DA DEFICIENCIA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES A
PARTIR DO MODELO FAMILIAR MONOPARENTAL

As criancas e adolescentes passa por diversos conflitos internos na sociedade
contemporanea, principalmente por se tratar de um pais baseado no modo de producdo
capitalista, assim sendo o maior responsavel pela reproducdo da desigualdade social.

E preciso compreender que as criancas e os adolescentes nem sempre vivem no mundo
perfeito, assim se faz necessario percorremos todos 0s elementos que estdo em volta desses
sujeitos, como por exemplo, o grau de escolaridade dos pais, a classe social, a auséncia do pai
ou da mée e em que meio esses sujeitos estdo inseridos.

Em decorréncia dessas sequéncias de fatores acabam por diferenciar a vida das
criancas e adolescentes deficientes entre si, ou seja, por mais que ambos tenham a mesma
deficiéncia, isso ndo quer dizer que ambos iram passar pelas mesmas dificuldades e
frustracdes.

Mas todos precisam de amor, protecdo e atencdo de cuidados por igual medida,
independente da condicdo familiar em que se encontra. As criangas e adolescentes muitas
vezes passam por conflitos conjugais que vem a abalar no processo de reabilitacao.

Entende- se assim que, a presenca da atuacdo da familia em suas vidas € indispensavel
para o crescimento e desenvolvimento, tanto a presenca materna como a paterna é essencial
nesse processo, principalmente no diagndstico da deficiéncia. Segundo os autores Souza

(2009) apud Campos e Carvalho (1983) explicam:

10 FISIOTERAPIA E SERVICO SOCIAL EM ACAO NA CLINICA ESCOLA. Disponivel em:
https://www.leaosampaio.edu.br/eventos/2-fisioterapia-e-servico-social-em-acao-na-clinica-escola



39

A palavra familia, na sociedade ocidental contemporanea tem ainda para a
maioria das pessoas, conotacdo altamente impregnada de carga afetiva. Os
apologistas do ambiente da familia como ideal para a educacéo dos filhos,
geralmente evidenciam o calor materno e 0 amor como contribui¢do para o
estabelecimento do elo afetivo mde-filho, inexistente no caso de criangas
institucionalizadas (p. 19).

E importante destacar que no decorrer da histdria a dindmica familiar vem cada vez,
mas se modificando, diante do novo arranjo familiar, a partir de altera¢fes que tinha como
padrdo familiar (pai, mae e filho), cujo governo voltava-se no patriarca.

Porém, isso ndo significa que essas novas formacdes ndo sejam consideradas familias,
apenas sao constituidas de forma diferente. Entretanto, o fator importante que tem ocorrido
com frequéncia para essa modificacdo é os conflitos conjugais, que tem se encaminhado para
separacdo e divorcio.

Assim, compreendemos que esse modelo de familia monoparental** pode implicar no
enfretamento dessas criancas e adolescentes deficientes, tendo em vista o processo de
reabilitacdo. Principalmente, quando € monoparental, mée e o filho (a), como também pelo
fato das mées se sobrecarregarem, devido a uma jornada excessiva de trabalho.

“A nossa cultura ainda deixa as mulheres com a principal responsabilidade pela
criagdo dos filhos e pela culpa quando algo da errado” (CAETER, 1995; p.44). Isso mostra
que as mulheres sdo destinadas a ser responsavel pelas principais tarefas e também ainda séo
culpabilizadas pelas falhas.

Estudos vém mostrar, que criancas que crescem com o0 pai ausente podem adquirir
algumas complicacBes durante seu desenvolvimento até a fase adulta, assim tendem a ser
agressivas e desenvolver um sentimento de inseguranca, como também se sentirem
inferiores®?. Eizirik & Bergamann cit. por Benczik (2011) afirma que essa crianca tera mais

facilidade de desenvolver distirbios de comportamentos agressivos como psicoldgico.

A familia disfuncional parece ser fonte principal do aparecimento desses
comportamentos e tem como caracteristica marcante a falta de intimidade
entre seus membros, bem como a prevaléncia de relacionamentos

1 A Familia Monoparental é o contrario do modelo classico de familia, tendo apenas um dos pais assumindo o
papel de prover todas as necessidades de seus filhos, que convivem com a auséncia de um dos pais, sofrendo
discriminacfes por parte da sociedade. Disponivel em: https://juridicocerto.com/artigos/mairaadvogada/familia-
monoparental 557%20Acess0%20em%2007.09.2017

12 Andnimo (2016). A influéncia da figura paterna no desenvolvimento da personalidade e as consequéncias de
crescer com um pai ausente - psicolinews. Disponivel em: https://www.psiconlinews.com/2016/10/influencia-da-
figura-paterna-no-desenvolvimento-da-personalidade-e-as-consequencias-de-crescer-com-um-pai-ausente.html.
Acessado em: 30 de mai. 2019


https://juridicocerto.com/artigos/mairaadvogada/familia-monoparental
https://juridicocerto.com/artigos/mairaadvogada/familia-monoparental
https://www.psiconlinews.com/2016/10/influencia-da-figura-paterna-no-desenvolvimento-da-personalidade-e-as-consequencias-de-crescer-com-um-pai-ausente.html
https://www.psiconlinews.com/2016/10/influencia-da-figura-paterna-no-desenvolvimento-da-personalidade-e-as-consequencias-de-crescer-com-um-pai-ausente.html
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turbulentos entre pais e filhos, sem esquecer uma complacéncia toda especial
com a manifestacdo de comportamentos bizarros e agressivos (DANTAS e
SILVA, 2007; p.02).

Entende-se que, a partir da disfuncionalidade familiar ndo se é capaz de prover o bem-
estar, para que os filhos se desenvolvam saudavel, tanto fisicamente como emocionalmente.

Assim fica clara a importéncia da presenca dos pais para a socializacdo dessas criancas
por meio da interacdo dos companheiros, ou seja, 0s pais. Entdo entende- se assim que o pai
junto da mée terd um suporte maior para proteger, cuidar e amar essas criancas e adolescentes
deficientes. Pois, o ambiente familiar afetivo pode contribuir para o desempenho na vida
desses sujeitos. “Apesar de que a familia ndo é o Unico canal pelo qual se pode tratar a
questdo da socializa¢do, mas é, sem duvida, um ambito privilegiado, uma vez que este tende a
ser o primeiro grupo responsavel pela tarefa socializadora” (VITALE, 1997, p. 90).

Segundo dados colhidos pelo IBGE — Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, de
2015, o Brasil ganhou mais de um milhdo de familias compostas por mée solo®3, diante disso
percebemos que ao longo da histéria a figura paterna vem se escondendo do contexto familiar
COMO mostra a pesquisa.

A figura materna dessas criancgas e adolescentes passam agora a assumir dois papéis
sociais para esses sujeitos, e ainda passam a ser a provedora financeiramente. Pois mesmao,
que os filhos recebam algum tipo de beneficio, pode ser insuficiente para a sobrevivéncia dos
mesmos.

Sendo assim compreende-se que, além do apoio emocional, a mée fica responsavel por
estimular a crianca ou o adolescente no enfrentamento da reabilitacdo, como também se
desdobrar para cumprir suas outras atividades do dia a dia, at¢é mesmo no ambiente
profissional.

Isso mostra o impacto que o nascimento de uma crianca deficiente pode alterar a
dinamica familiar, ou seja, é a partir disso que os papéis familiares terdo que ser organizados
por falta do genitor paterno. Todavia, € necessario que o sistema de protecdo social seja de
fato efetivado, a fim de possibilitar caminhos na vida desses deficientes.

Em pleno século XXI, a falta de oportunidade e acessibilidade sdo as minimas por

parte do Estado, tendo em vista que é preciso eficiéncia, eficacia e efetividade por parte dos

13 £ 9 novo jeito de dizer que a mée cria, educa, ama e é a tnica responsavel pelo filho. Ela faz tudo sem poder
contar com o apoio do pai da crianca. E uma mée que se torna responsavel financeiramente pela crianca, da
amor, carinho, protecdo e tem a forca para fazer tudo isso sem a presenca de um homem. Disponivel em:
https://paisefilhos.uol.com.br/blogs-e-colunistas/mae-em-dia/mae-solo-0-mais-novo-formato-de-mae/
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servigos prestados, garantido a essas criancgas e adolescentes a inclusdo dentro da sociedade de
forma digna, sem preconceitos e discriminagéo.

Assim, as criangas e adolescentes que tém “Maies solo”!* muitas vezes sdo vistas com
olhares distorcidos por parte da sociedade, por ndo seguirem os padrdes familiares estipulados
pela sociedade impd&e. Porém, ao longo da histéria essas mulheres vém chegando mais longe
em sua trilha de liberdade e independéncia.

Deste modo, o autor (GIDDENS, 2005) vem destacar de modo sucinto a questdo da

mée solteira, a partir de uma realidade mais especifica,

A maioria das pessoas ndo deseja ser pai ou mde solteiros, mas ha uma
minoria crescente que faz esta escolha — criar um ou mais filhos sem o
auxilio de um conjuge ou companheiro. Mes solteiras por escolha é uma
boa descricdo para alguns tipos de maes solteiras, normalmente as que
possuem recursos suficientes para manter de forma satisfatoria um lar
monoparental. Para a grande maioria das mées solteiras ou ndo casadas,
porém, a realidade é diferente: hd uma grande correlacdo entre a taxa de
nascimentos ocorridos fora do casamento e os indicadores de pobreza e
privacéo social (p.158).

Entende- se entdo que a desigualdade esta presente até na propria maternidade, assim
destacando que tal fenbmeno pode ocorrer por op¢ao ou consequéncia, no entanto ha aquelas
que tém o poder aquisitivo de prover o sustento material dessas criancas ou adolescente.
Porém no contexto atual boa parte das “maes solteiras” encontram-se em situacdo de
vulnerabilidade.

Desta forma é necessario que as maes e seus filhos deficientes, sejam assistidos, tendo
em vista o grau de vulnerabilidade que essa familia se encontra, e assim serem acolhidos pelas
redes socio assistenciais, a partir de atendimento e monitoramento para 0 crescimento e
desenvolvimento saudavel dessas criangas e adolescentes.

Entretanto, € preciso buscar a efetivacdo dos direitos fundamentais, pois nédo se trata
de regalias, mas sim de direitos conquistados ao longo da histéria. Porém por, mas que se
invista em politicas sociais para as pessoas com deficiéncia, é possivel ainda observar a
dicotomia entre a pratica e a teoria, pois a pratica atualmente se encontra bastante fragilizada

deixando muito a desejar.

14 Levando em conta que maternidade n&o, necessariamente, precisa ser sindnimo de estar em um
relacionamento estavel, o termo “mae solo” surge para designar aquelas mies que sdo as principais ou as unicas
responsaveis pela crianca. Essas mulheres, por qualquer motivo que seja ndo podem contar com 0s pais na
criagdo, e, mesmo assim, decidem encarar o0 desafio que é criar um filho. Disponivel em:
https://www.thebodyshop.com.br/beleza-do-mundo/mae-solteira-mae-solo-diferenca/.


http://www.thebodyshop.com.br/beleza-do-mundo/maes-reais-relacao-corpo-autoestima
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Compreende- se que, sO sera concebida uma vida digna a essas criancas e
adolescentes, quando houver de fato a efetivacdo de seus direitos, estes que permitiram a
esses sujeitos, oportunidade, acessibilidade e condicdes favoraveis a um processo de
reabilitacdo digno, assim permitindo a estes desenvolver suas habilidades e potencialidade
através do tratamento, no entanto contando com a participacdo presente da familia como
também dos profissionais.

Pois a partir disso, essas “maes solo” que ndo tem um poder aquisitivo satisfatorio,
terd acesso aos servicos para o tratamento dos seus filhos, permitindo que esses sujeitos
possam se desenvolver, como também evitar a possivel progressdo de uma futura doenca,

atraves de servicos e a¢des estratégicas de qualidade.

CAPIITULO Il - ANALISE E EXPOSICAO DA PESQUISA: A EFETIVACAO DA
INCLUSAO SOCIAL E DA SAUDE INTEGRAL DAS CRIANCAS E
ADOLESCNETES COM DEFICIENCIA FRENTE A CLINICA ESCOLA DA
UNILEAO

A incluséo acontece quando... "se aprende com as diferencas e ndo com as
igualdades"

Paulo Freire

No presente capitulo foi apresentado todo percurso metodologico, que foram
pertinentes para a construgdo dessa pesquisa, a partir de uma analise e apresentacdo da
subjetividade dos entrevistados. Logo apds, a tematica foi discorrida de forma ludica, através
de interpretacdo de masicas e imagens.

Foram apresentados os dados obtidos pelos entrevistados a partir de questionarios com
perguntas objetivas e discursivas, aplicada aos familiares das criancas e adolescentes
deficientes atendidas pela Clinica Escola da Uniledo. Tendo em vista, se aprofundar na
realidade social que esse sujeito esta inserido.

Contudo foram abordadas as respostas dos entrevistados por meio de confronto com os
mais variados autores. Vale ressaltar que os entrevistados sdo todas do sexo feminino, e foram

identificadas na pesquisa com nome de flores.
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3.1 COMPREENDENDO O PERCURSO DO ESTUDO: ESBOCO METODOLOGICO

O método de abordagem é essencial para discorrer o caminho a qual foi desenvolvido
a pesquisa, a partir de uma analise e explanacao acerca das particularidades e dados coletados.
Por isso, é considerada uma das partes fundamentais para se desenvolver a pesquisa cientifica,
com objetivo de se alcangar os objetivos esperados.

Assim, tentamos aprofundar o olhar sobre a efetivacdo da inclusdo social e saude
integral de criancas e adolescentes deficientes por meio da Clinica Escola. Todavia, os autores
BONI e QUARESMA tras a seguinte argumentacao:

O ponto de partida de uma investigacdo cientifica deve basear-se em um
levantamento de dados. Para esse levantamento é necessario, num primeiro
momento, que se faca uma pesquisa bibliografica. Num segundo momento, o
pesquisador deve realizar uma observagdo dos fatos ou fenémenos para que
ele obtenha maiores informagdes e num terceiro momento, o pesquisador
deve fazer contatos com pessoas que possam fornecer dados ou sugerir
possiveis fontes de informag6es Uteis. (BONI; QUARESMA,; 2005; p.70).

Sendo assim, foi se necessario na primeira parte do estudo, um levantamento de cunho
bibliografico em um primeiro momento permitindo o didlogo com 0s mais variados autores,
como também compreender toda a parte tedrica que estava sendo pesquisada.

Em linhas gerais, a pesquisa bibliografica € um apanhado sobre os principais trabalhos
cientificos ja realizados sobre o tema escolhido e que sdo revestidos de importancia por serem
capazes de fornecer dados atuais e relevantes (QUARESMA apud LUNA, 1999, p.04).
Contudo, nos permitindo problematizar criticamente todo o percurso tragado.

Porém foram se utilizando outros procedimentos este denominado pesquisa de campo,
pois esse vem nos permitirem uma maior aproximacdo com a realidade, desse modo, tendo
como finalidade observar tais fenémenos, através da coleta de dados. Segundo Gongalves
(2001, p.67),

A pesquisa de campo €é o tipo de pesquisa que pretende buscar a informacgéo
diretamente com a populagdo pesquisada. Ela exige do pesquisador um
encontro mais direto. Nesse caso, 0 pesquisador precisa ir ao espago onde 0
fenbmeno ocorre, ou ocorreu e reunir um conjunto de informagdes a serem
documentadas [...]
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O estudo se fez uso da pesquisa descritiva e explicativa, baseando-se em Silva e
Menezes (2000, p.21), “a pesquisa descritiva visa descrever as caracteristicas de determinada
populagdo ou fendmeno ou o estabelecimento de relagdes entre variaveis”’, ou seja, iSso
acontece a partir de observacgoes, registros e analises das caracteristicas. Diante disso, foi por
meio da pesquisa explicativa que buscamos desvelar os fatores que contribuiram para
ocorréncia desse fendmeno.

A pesquisa utilizou-se da natureza de cunho qualitativo, pois nos permitiu
compreender a subjetividade vivenciada por essas criangas e adolescentes deficientes, frente
aos impasses causados na vida da mesma. No entanto, o autor CHIZZOTTI, (1995) vem

exemplificar que,

A abordagem qualitativa parte do fundamento de que ha uma relacdo
dindmica entre o mundo real e o sujeito, uma interdependéncia viva entre o
sujeito e o objeto, um vinculo indissociavel entre 0 mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito O conhecimento ndo se reduz a um rol de dados
isolados, conectados por uma teoria explicativa; o sujeito-observador é parte
integrante do processo de conhecimento e interpreta os fenbmenos
atribuindo-lhes um significado (p.79).

Assim vindo possibilitar a condicionalidade da abordagem teérica de aproximacao
entre o pesquisador e entrevistado. Desse modo, fica claro que nédo se trata de quantificar
nameros, mas sim fazer um estudo a partir da vivéncia individual e particularidades do
publico alvo a qual esta sendo trabalhado.

No caso da nossa pesquisa foram considerados apenas 0s aspectos subjetivos, que veio
nos proporcionar o desvelamento dos fatos com maior clareza, permitindo um envolvimento
maior com a tematica estudada.

Para obtencdo da coleta de dados, optamos como instrumento a aplicacdo de um
questionario, por considerar que facilita a nossa percep¢do como pesquisadora e também por
nos aproximar do entrevistado, tendo em vista a visdo que cada um dele possui a cerca do
tema em questao.

Segundo o autor GIL (2008) vem definir questionario,

Como a técnica de investigacdo composta por um conjunto de questdes que
sdo submetidas a pessoas com o proposito de obter informacdes [...]
construir um questionario consiste basicamente em traduzir objetivos da
pesquisa em questdes especificas (p.121).
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Entende-se entdo, que o questiondrio nos permitiu uma maior aproximagdo com as
familias das criancas e adolescentes deficientes, como tambeém, conhecer um pouco das
particularidades através das respostas colhidas que subsidiaram nosso trabalho.

A pesquisa foi realizada na Clinica Escola do Centro Universitario Doutor Ledo
Sampaio, entre os dias 16 e 30 de maio de 2019, na cidade de Juazeiro do Norte-CE, devido
ser o dia que atende a criancas e adolescentes com deficiéncia e por estarem na faixa etéria de
0 a 18 anos de idade, os questionarios foram direcionados aos familiares dessas criancas e
adolescentes.

A anélise dos dados se deu por meio da amostragem do universo, ou seja, uma
pequena parte do todo. Em quatro dias de atendimento na Clinica Escola é atendido em média
50 criancas e adolescentes, desse modo & amostra se deu em cima do universo totalizando
30% das familias dessas criangas e adolescentes.

Antes da aplicacdo do questionario, apresentou-se aos participantes da pesquisa, 0
Termo de Consentimento e Livre Esclarecido, que vem informar os objetivos do referido
estudo garantido o sigilo da identidade dos entrevistados. Como as entrevistadas sao todas do
sexo feminino, foram identificadas por nomes de flores, por se tratar de um simbolo da beleza

feminina.

3.2. UMA ANALISE SOBRE A CLINICA ESCOLA DA UNILEAO: SER DIFERENTE E
NORMAL, SEU OLHAR QUE E DIFERENTE

O movimento de inclusdo social vem ganhando visibilidade ao longo da ultima
década, assim permitindo que essas criancas e adolescentes ganhem espago e autonomia
dentro na sociedade civil. Diante disso, abordaremos um pouco sobre a Clinica Escola, da
Uniledo.

A Clinica Escola foi inaugurada em 2012 no Centro Universitario Doutor Leéo
Sampaio®®, que fica localizada na Rua Ricardo Luiz Andrade, n°® 311 no bairro Lagoa Seca,
em Juazeiro do Norte-CE, este disponibiliza diversos atendimento com objetivo de ampliar os
espacos de atuacdo, para que os académicos pudessem desenvolver a pratica em sua area de
formacdo, com os mais variados setores voltados para: psicologia, direito, fisioterapia,

biomedicina, odontologia e servico social.

15 BLOG UNILEAO. Disponivel em: http://leaosampaio.edu.br/blog/2018/04/04/clinica-escola-da-teoria-pratica/
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A Clinica Escola se configura como uma instituicdo privada, porém visa atender a
comunidade a partir da fragilidade do SUS, deste modo, oferecendo a comunidade
atendimentos dos mais variados na area da salde, além de se tratar de um atendimento de total

acessibilidade, e principalmente por serem servicos de qualidade e gratuito.

CHARGE I

www skedarnet SKEDAR

Atualmente a sociedade brasileira ndo se encontra apta para promover a autonomia das
pessoas com deficiéncia, como ilustra a imagem, o total descaso da acessibilidade, porém isso
ndo se resume apenas na deficiéncia fisica, mas também na auditiva, visual, mental e multipla.
Essas divergéncias sdo encontradas nos diversos lugares.

As barreiras de acessibilidade estdo em todos os contextos, sejam eles um ambiente
publico ou privado. Em pleno século XXI ainda presenciamos casos de total desrespeito como
acima ilustrado. Sobre esse aspecto as autoras Dischinger, Padaratz e Ely (2005; p. 4)
assinalam que “acessibilidade significa poder chegar a algum lugar de forma independente,
segura e com um minimo de conforto, utilizando os equipamentos disponiveis nessas
organizacoes’.

Por isso, 0s espacos devem ser pensados individualmente, de acordo com a
condicionalidade de cada pessoa deficiente, a fim de proporcionar o bem coletivo. Enfim, é
necessario que todos tenham o respeito da sociedade, permitindo que os mesmos tenham

acesso aos servigos igual a todos, seja, lazer, transporte, escola, trabalho assim como outros

16 Disponivel em: https://bicicletanarua.files.wordpress.com/2011/09/charge-skedar-acessibilidade-2011-08-
08.jpg.
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meios. Pois isso, fard& com que essas criancas e adolescentes deficientes ndo se sintam
inferiores aos demais, podendo usufruir de tudo sem nenhum tipo de preconceito.

Quando nos referimos na elaboracdo das politicas publicas, voltada para as pessoas
com deficiéncia, percebemos que, o Estado ndo mostra se quer interesse de promover
oportunidades que garantam uma qualidade de vida digna a essas pessoas. Apenas fazendo
com que 0s mesmos nao sejam incluidos na sociedade.

O fato ¢, por mas que se tenha uma lei em vigor que garantam a acessibilidade, aos
nossos redores encontramos uma realidade totalmente distinta, principalmente se tratando de
espagos inacessiveis a esse publico. Ja aqueles que foram adaptados muitas vezes nao

atendem as normas, e se tornam inativos por ndo facilitar em seu acesso.

CHARGE II
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Através da charge acima podemos perceber com clareza o quanto a sociedade é
preconceituosa com as pessoas deficientes, isso pode se configurar, como mecanismo de
negacgdo social, que ndo se reconhece esse individuo socialmente, 0 que causa a exclusdo
dessas pessoas.

“Nao os vemos como criaturas semelhantes a nos, capazes de atender aos padrbes
normais da sociedade, ou pelo menos, ndo tdo bem quanto nés” (BUSCAGLIA, 2006; p,184).
Assim acabam por achar que esses sujeitos ndo sdo capazes de exercer determinadas

atividades. Porém, muitas vezes, a sociedade acaba sendo surpreendida quando se depara com

7 Disponivel em: <www.multiplicandocidadania.com.br>.
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pessoas deficientes desenvolvendo determina funcdo em um ambiente de trabalho, como
mostra a charge.

Todavia, para a categoria dos deficientes, isso é visto como uma superacgdo, diante de
todos os olhares distorcidos que a sociedade enxergar esses sujeitos. Como também, por se
tratar de uma grande conquista, através de espacos de atuacdo, mesmo que ainda tenham
pouUCOS espacos para atuar.

E aos poucos, vamos desconstruindo os estigmas sociais da sociedade sobre essas
pessoas, e passando a vé- 16s iguais aos demais. E necessario do mesmo modo que seja

erradicado todo e qualquer tipo de preconceito e discriminacéo,

Assim, fica claro que a deficiéncia em si ndo torna a pessoa com deficiéncia
incapacitada, mas, a sua relacdo com o ambiente sim. Portanto, é o meio que
é deficiente, pois esse, muitas vezes, ndo possibilita o acesso de forma plena
a essas pessoas, hao proporcionando equiparacdo de oportunidade. (LEITE,
2012, p. 51)

Como indagar o autor o “meio que ¢ deficiente”, ou seja, ndo sdo as pessoas
deficientes que devem se adaptar a sociedade e aos espacos, mas a sociedade que deve estar
adaptada para receber esses sujeitos. E preciso que as oportunidades sejam das, mas variadas
e nao limitadas.

Até por que, mas na frente essas criangas e adolescentes iram usufruir dos servigos, e
possivelmente passara por dificuldades na insercdo do mercado de trabalho. Entdo, €
importante que até la, todos os olhares distorcidos e qualquer tipo de discriminacdo seja
eliminado, apesar de ndo ser uma tarefa muito facil. Apesar dos avancos alcancados a muito a

ser melhorado.

Ja imaginou de onde vem,
A luz de um cego,
Ja cogitou descer
De cima do seu ego
Tem tanta gente por ai
Na exclusdo, e ainda sorri
Tenho me perguntado.
Pra ser feliz
Do que o ser humano necessita?
(DANIEL CAMILO)
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A musica do cantor Daniel “Pra ser feliz” vem trazer a seguinte reflexdo, em uma
sociedade marcada por preconceitos e exclusdo social com as pessoas deficientes, ainda pode
se notar uma grande vontade de superagdo a todos esses obstaculos, fazendo com que nem
mesmo o preconceito da deficiéncia os impecas de ser feliz.

Atualmente, os problemas enfrentados pelas pessoas deficientes, propriamente ndo
esta nas disfuncdes psiquicas, fisicas e organicas, mas no fato da sociedade compartilhar a
ideia de que estes sdo incapazes e dependentes, de levar uma vida normal igual os outros.

E possivel observar que a sociedade tem uma visio de “pessoa padronizada”, que nds
que estabelecemos o padrdo de normalidade, e esquecemos que a sociedade brasileira se
constitui na diversidade, entdo € a partir dessa concep¢do que as pessoas acabam por excluir
os deficientes. Porém de fato acabamos por sonegar o direito ao convivio na sociedade sem
discriminagéo.

Diante disso, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia destaca seu segundo capitulo, da

igualdade e a ndo discriminacédo que,

Art. 7°. Toda pessoa com deficiéncia tem direito a igualdade de
oportunidades com as demais pessoas e nao sofrerd nenhuma espécie de
discriminacdo. 8 1°Considera-se discriminacdo em razdo da deficiéncia,
todas as formas de discriminacdo ou qualquer distincdo, restricdo ou
exclusdo, por acdo ou omissdo, que tenha o proposito ou efeito de prejudicar,
impedir ou anular o reconhecimento, gozo ou exercicio dos direitos e
liberdades fundamentais dessas pessoas, incluindo a recusa de adaptacdo
razoavel. (BRASIL, 2013; p. 04)

Assim fica nitido que é discriminado qualquer tipo de preconceito em razdo da
deficiéncia, e que estes devem gozar de todos os direitos Ihe garantido. Logo abaixo trazemos
uma cang¢édo do compositor Elias Wagner, o qual o mesmo vem tratar justamente a questao do
preconceito:

Eu sou igualzinho a vocé'®

[...] Eu queria s6 um minuto Ihe falar
Se essa conversa incomoda
Uma cadeira de rodas
E apenas 0 meu jeito de andar
Mas isso ndo me faz um grande perdedor

18 Disponivel em: https://www.letras.mus.br/amado-batista/sou-igualzinho-a-voce/
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Nem t&o pouco estou fora de forma
Eu sou um cidaddo como outro qualquer

Te respeito como manda as normas

[...] O preconceito fez
Vocé me ver como talvez
Mas eu sou igualzinho a vocé

A musica “Eu sou igualzinho a voc&” vem contar a historia de amor'® vivenciada pelo
préprio compositor Elias Wagner, a cangdo fala da histéria de uma garota que se interessa por
Elias, mas quando chega perto dele ver que ele é um cadeirante, ela se recuar por achar que o
jeito dele andar é diferente dos outros.

Entdo no decorrer da musica ele vai se explicando, que uma simples cadeira de roda
nao faz dele um “perdedor”, Wagner que foi vitima de paralisia infantil, com dois anos de
idade por ndo ter tomado a vacina contra a poliomielite. [...] Infelizmente, a maior parte das
pessoas ainda esta presa a grilhdes dos preconceitos mais elementares, mais frageis. E, por sua
fragilidade, tdo soélidos. (VIEIRA; MACIEL, 2009, p. 237). Desse modo, vemos que 0

preconceito esta espalhado por todos os lugares, e de todas as formas.

3.3. ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS DA PESQUISA: VERIFICANDO O
PROCESSO DE QUALIDADE DE VIDA DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES.

No presente estudo apresentam-se os resultados obtidos na nossa pesquisa, por meio
da aplicacdo de questionarios, este contendo perguntas objetivas e discursivas, que fora
realizado na Clinica Escola do Centro Universitario Doutor Ledo Sampaio. Contudo, devido a
deficiéncia e a idade dessas criangas e adolescentes, optamos por aplicar 0s questionarios aos
responsaveis desses usuarios atendidos na clinica escola, o que contabilizamos um total de 15
familiares, isso seria a amostragem do universo da pesquisa.

A analise sera feito através de graficos, pois nos permite apresentar os resultados das
perguntas objetivas, ja que nas perguntas discursivas sera utilizado o embasamento tedrico

dos mais variados autores juntamente com as respostas colhidas obtidas pelos familiares.

1 NA MIRA. Disponivel em: https://imirante.com/namira/imperatriz/noticias/2016/10/27/cantor-amado-batista-
comemora-sucesso-da-musica-sou-igualzinho-a-voce.shtml
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A interpretacdo dos dados coletados é apresentada em duas partes, em um primeiro
momento as perguntas tinham como objetivo avaliar o perfil dos responsaveis, a exemplo
estado civil, renda familiar, periodo da descoberta da deficiéncia, mudancas encontradas apds
a descoberta da deficiéncia e por fim uma opinido sobre o que faria para melhorar a vida
dessas criangas e adolescentes.

E no segundo momento as perguntas eram relacionadas a crianga ou o adolescente
usuarios da Clinica Escola, a exemplo idade, condi¢do afetiva, barreiras enfrentadas, falta de
qualidade de vida, exclusao social e por fim identificar se houveram mudancas significativas a
partir do atendimento e tratamento da Clinica Escola.

No decorrer da pesquisa as familias serdo identificadas com nome de flores, bem
como, margarida, girassol, craveiro, tulipa, dentre outros, pois durante o processo de
aplicacdo ficou bastante explicito o amor e a dedicacdo que as responsaveis tém com essas
criancas e a adolescentes deficientes, entdo tendo em vista todo esse contexto decidimos
representar essas mulheres por flores, por se tratar de um simbolo da beleza feminina.

A maternidade € o ciclo mais importante na vida das mulheres, principalmente ao
descobrir que estd se gerando outra vida, porém no decorrer desse processo de
amadurecimento pode acontecer dos, mas variados obstaculos. Sobretudo destacamos que, ao
longo da histéria da humanidade as “maes solteiras” sempre existiram, pois se trata de um
obstaculo que ainda permeia nos dias atuais.

Contudo, a pesquisa mostrou que 100% dos entrevistados sdo do sexo feminino, isso
significa que, as mulheres carregam uma maior responsabilidade em cima dessas criancas e
adolescentes deficientes. Sobretudo, “o papel da méde no contexto familiar é o de detentora do
cuidado integral, ou seja, aquela que ndo mede esforcos para proporcionar o melhor aos
filhos, especialmente quando este apresenta alguma deficiéncia” (GUERRA, 2014).

De acordo com o anélise da pesquisa, podemos destacar também, o papel que as maes
vém desenvolvendo na vida dos seus filhos (as), principalmente durante o processo de
reabilitacdo, pois isso permitira uma maior comodidade para essas criancas e adolescentes no
decorrer do tratamento. Até porque o apoio efetivo familiar vai ser essencial tdo quanto o dos
profissionais.

Segunda a matéria do G1 o Brasil ganhou 1,1 milh&o de familias compostas por maes
solteiras. De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 2005, o
pais tinha 10,5 milhdes de familias de mulheres sem conjuge e com filhos, morando ou nédo
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com outros parentes?®. Isso vem mostrar um nimero bastante elevado quando se trata da
auséncia da figura masculina (pai) no contexto familiar.

GRAFICO | - ESPECIFICACAO DAS ENTREVISTADAS SEGUNDO O ESTADO CIVIL

= Solteiro (a)

= Casado (a)

= Separado (a)
Divorciado (a)

m Vidvo (a)

Fonte: Primaria, 2019.

Neste grafico é observado que o estado civil predominante das médes que foram
entrevistadas caracteriza-se como solteira 53%, seguida das casadas com 43%. Isso nos
mostrar que a figura feminina vem cada vez, mas assumindo a responsabilidade sozinha dos
filhos (as), diante disso podemos denominar como modelo de familia monoparental, esta que
significa quando apenas um dos pais assume a responsabilidade do filho para si. E perceptivel
que essas mulheres casadas se mostrem mais seguras, em relacdo as demais, pois estas tém
um suporte familiar maior e ndo se sentem sobrecarregada, pois passa a dividir as
responsabilidades e as preocupacdes com o pai da crianga ou do adolescente.

“O problema ¢ que o abandono de um homem significa uma mulher sobrecarregada
que tera sua vida social, financeira, afetiva, académica e de trabalho, impactadas pelo
abandono e uma ou mais criancas/ adolescentes/ jovens vao crescer na vulnerabilidade
emocional, financeira e/ou psicoldgica®'”.

Isso mostra que a auséncia do pai pode causar uma desestabilidade por parte da

familia, que tanto afetard a méde, como a crianca ou o adolescente, principalmente quando se

20 Disponivel em: https://gl.globo.com/economia/noticia/em-10-anos-brasil-ganha-mais-de-1-milhao-de-
familias-formadas-por-maes-solteiras.ghtml

2l PLANOFEMININO. Disponivel em: https://planofeminino.com.br/julguem-homens-que-abandonam-seus-
filhos-isso-diz-muito-sobre-nos/
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trata de criangas e adolescentes deficientes, pois estes exigirdo uma linha de cuidado maior
por parte dos genitores.

Sem falar que na antiguidade, essas mulheres “deixadas” pelo companheiro eram
estigmatizadas pela sociedade por meio de olhares maldosos, entretanto situagdes como essa
ainda reflete nos dias atuais, s6 que com uma intensidade menor, mas isso se deve ao fato das
lutas diarias do movimento feminista, que a cada dia vem ganhando mais forca, e a partir
disso desconstruir todos os estigmas, para as mulheres terem “voz” e “vez” na sociedade.

Dessa forma, o autor (FONSECA, 1997; p. 546) destaca “é bem possivel que o recente
aumento do namero de familias chefiadas por mulheres, esteja ligado, entre as camadas
médias, a0 movimento feminista e a nova autonomia da mulher”. Portanto, isso vem nos
mostrar que ao longo da histéria as mulheres véem se empoderando em relagcdo aos seus
direitos, e que consequentemente levando-as a chefiar a familia, seja ela solteira (a), como
também pode acontecer com mulheres casadas.

Porém apesar dessa autonomia, as dificuldades que essas mulheres enfrentam
estdo atreladas ao seu cotidiano, até por que na maioria das vezes acabam deixando 0
emprego de lado para dar atencdo para seu filho, e principalmente quando nos referimos a
criancas e adolescentes deficientes, pois estes precisam de uma maior atengéo.

Diante disso, o IBGE apontou que a proporcdo das pessoas com deficiéncia na

populacéo é de 6,7%, bem inferior aos 23,9% anteriores??, a partir de outra interpretacao.

22 Considerando os mesmos dados coletados em 2010, o IBGE mudou a forma de interpreta-los, criando um
novo indicador. Na margem de corte anterior, foram contadas as pessoas que responderam ter alguma
dificuldade em pelo menos um dos quesitos. A proposta atual é que sejam agrupadas apenas as pessoas que tém
“muita dificuldade” ou “ndo conseguem de modo algum”. Disponivel em: https://diversa.org.br/artigos/ibge-
constata-67-de-pessoas-com-deficiencia-no-brasil/
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GRAFICO Il - ESPECIFICACAO DA IDADE EM RELACAO A CRIANCAEO
ADOLESCENTE

u 0-12 anos incompleto

m 12-18 anos incompleto

Fonte: Primaria, 2019.

Em relagdo a idade apontada no grafico, tém-se com maior indice de 0 a 12 anos
incompleto, com 13%, e em menor indice acima de 12 a 18 anos incompletos com apenas 2%.
Tais representacfes apontam que 0s servicos desenvolvidos pela clinica escola, é composto
por mais que criancas do que adolescente.

No entanto, sdo varios 0os motivos que podemos destacar a fim de justificar essa
diferenca entre o nimero de crianca e adolescente sendo acompanhadas na Clinica Escola,
como mostra o grafico. Dentre tais fatores destacamos a dificuldade de locomocdo que essas
maées vivenciam durante as idas, a Clinica Escola, e assim percebendo que os adolescentes
deficientes sdo, mas dependentes, no sentido de “carrega-los” nos bragos, diferente da crianga
que pesa bem menos que o adolescente. Além de que, muito deles ndo tem acesso a uma
cadeira de roda ou a muleta, diferente da crianca que a mae carrega no colo.

O outro fator seria a falta de esperanga da mae, por achar que apenas criangas sao
capazes de responder ao tratamento, e quando se trata de um adolescente, acha que 0 mesmo
ndo podera responder ao tratamento. Sem contar que, na maioria dos casos a renda familiar
ndo da se quer para prover a manutencdo da propria crianca, quanto, mas da familia. Entdo
isso podera implicar na autonomia dessas criancas e adolescentes, por falta de condicGes de

comprar objetos que garantam a acessibilidade dos mesmos.
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GRAFICO |1l - ESPECIFICACAO DA RENDA FAMILIAR MENSAL DAS MAES
ENTREVISTADAS

® Inferior a 1 salario minimo

m Até 1 salario minimo ( até
R$998,00)

= Entre 1 a 3 salario minimo
(de R$ 998,00 até R$
2.994,00)

Entre 4 a 6 salario minimo
(de R$ 3.992,00 até R$
5.988,00

Fonte: Primaria, 2019.

Quanto a renda familiar temos como resultado, em 67% das entrevistadas recebe um
salario minimo, 20% refere-se aos que recebem entre 1 a 3 salarios minimos, e por fim apenas
13% recebe inferior ao salario minimo, fator este bastante precario, pois nos dias atuais tentar
sobreviver apenas com um salario é meio que “impossivel”.

Dentro da amostra de 15 entrevistadas, onze delas recebe o Beneficio de Prestacdo
Continuada da Assisténcia Social, proveniente dos filhos deficientes, que €é regulamentado
pela Lei n°® 13.301/2015. Porém duas recebem apenas o bolsa familia, e mais outras duas ndo
recebem nenhum tipo beneficio.

A partir desse analise do resultado fica claro que “a situagdo socioecondmica surge
como uma das principais dificuldades materna, pois geralmente sdo necessarios equipamentos
que auxiliem uma melhor condicéo para a crianca, como cadeira de rodas ou adaptagdes” (SA
E RABINOVICH, 2006).

Assim destaca em quais casos o0s beneficios devem ser concebido:

Art.20. O beneficio de prestagdo continuada é a garantia de um salario-
minimo mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 (sessenta e
cinco) anos ou mais que comprovem ndo possuir meios de prover a propria
manutengdo nem de té-la provida por sua familia (BRASIL, 1990; pag. 12)
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O referido beneficio trata se de um direito garantido por lei para as pessoas com
deficiéncia e os idosos, porém os meétodos avaliativos muitas vezes impedem que essas
criancas ou adolescentes deficientes tenha acesso ao beneficio, e fique sujeito a condicdes
extremas, pois 0s gastos sdo diversos, a exemplo: alimentacdo, remédios, roupas e
principalmente equipamentos que promovem acessibilidade e autonomia.

Fora isso, algumas médes relataram que deixaram de trabalhar para se dedicarem aos
filhos, entretanto isso demonstra que as familias sdo totalmente dependentes apenas de uma
Unica renda para prover a necessidades de todos integrantes da casa, sabendo que os custos de
uma crianca deficiente sdo bem maiores, entdo compreendemos que, o beneficio ndo dar para
manterem 0s gastos com essas criancas e adolescentes, € como se ndo estivessem tendo

oportunidade na sociedade, no sentido da autonomia.

GRAFICO IV - ESPECIFICACAO SE O APOIO PATERNO ESTA PRESENTE NA
VIDA DESSAS CRIANCAS E ADOLESCENTES DEFICIENTES

= Tem o apoio paterno
= Nao tem o0 apoio paterno
= Raramente

Somente apoio financeiro

Fonte: Primaria, 2019.

No referente grafico destacamos que 53% dessas crian¢as e adolescentes, ndo tem o
apoio afetivo paterno, em seguida 47% relatam que tem o apoio do pai. Sobretudo a
porcentagem que remete as criancas e adolescentes que ndo tem o apoio do pai € muito
elevado, podendo se destacar como uma barreira no processo de enfretamento no tratamento
de reabilitacdo dos filhos (as), jA& que se trata de uma fase bastante delicada para o

desenvolvimento da crianga. Destacando como ‘“lares monoparentais chefiados, em sua



57

grande maioria, por mulheres, reconfigurando assim, o fenémeno do pai ausente” (Oliveira,
2015; p.89).

Desse modo nos deparamos com 0s novos contornos de familia, embora ndo seja algo
novo da modernidade, mais é um fato que se perpetua na sociedade contemporanea, ou seja,
de acordo com os dados acima apenas as genitoras materna se responsabiliza pelos filhos (as),
passando a assumir dois papeis sociais no seu dia a dia. Sobretudo essa auséncia paterna vai

implicar no desenvolvimento psicoldgico dessas criancas.

No entanto, as mulheres assumem o protagonismo dessa auséncia e acabam
sendo vitimas das construcdes e delimitagdes dos papeis de género, no
entanto, ha mulheres tomando esse protagonismo, como parte de suas
escolhas pessoais e pela possibilidade de autonomia, especialmente
financeira, para cuidarem dos filhos, sozinhas (...) (Oliveira, 2015; p.90).

Diante disso a mée acaba por assumir o protagonismo na vida do seu filho de todas as
formas, mesmo que se sinta sobrecarregada de responsabilidade, segundo relatos de algumas
maes 0 pai da crianca se ausentou apds o nascimento do filho, € como se 0 mesmo quisesse

fugir das responsabilidades.

(...) a descoberta da deficiéncia de um filho, pode ocasionar em uma
vivéncia traumatica, que modifica, altera o nivel emocional de todos os
integrantes da familia. A partir do diagndstico, a familia inteira, busca se
reorganizar, no intuito de adaptar-se, no intuito de reconquistar o equilibrio
familiar, pois, todos os integrantes da familia serdo afetados (Revista
Eletronica de Ciéncias da Educacéo, 2017; p.7)

Sobretudo apesar do impacto emocional causado no ambiente familiar, isso ndo
justifica que os genitores paternos fujam das suas responsabilidades enquanto pai da crianca,
pois 0s pais sdo essenciais durante o tratamento e desenvolvimento dessa crianca, seria pensar

somente em si deixando os encargos da familia a mercé da genitora.
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GRAFICO V- ESPECIFICACAO DE QUANDO ACONTECEU A DESCOBERTA DA
DEFICIENCIA

u Na gestacdo

H Ap6s 0
nascimento
= Outros

Fonte: Primaria, 2019.

O referente gréafico vem interpretar em que periodo aconteceu a descoberta deficiéncia
dos filhos (as), das mées entrevistadas, com isso 60% relatou que descobriu apés a gestacéo,
porém 5%, descobriu na gestacdo, e por fim apenas 7% descobriu por outras forma. Dessa
forma, é importante destacar que as acGes e servigos estratégicos sejam de fatos efetivados, a
partir de campanhas preventivas.

E preciso que a salde seja trabalhada de forma integral, visto que isso proporcionaria
menores casos de pessoas deficientes, ressaltando que a promocéo, prevencao e a reabilitacdo
infantil sdo prioridades para o Ministério da Saude. Com isso, a cartilha destaca “A
introdugdo dessas medidas preventivas devem ser o compromisso prioritario dos gestores
estaduais e municipais” (BRASIL, 2018; p.96). A salide ndo se resume apenas na integridade
fisica, mas é o conjunto de fatores que devem estd ligado para proporcionar o bem-estar
social.

A cerca de prevencdo de deficiéncia (BRASIL, 2009) destaca:

Prevencdo sdo aquelas acOes realizadas para influenciar positivamente nos
fatos que causam as deficiéncias e também aquelas realizadas para evitar a
progressao de uma deficiéncia ja existente. Dados de pesquisas, em todo o
mundo, revelam que 40% dos casos graves de deficiéncia intelectual e 60%
das deficiéncias visuais poderiam ter sido evitados com medidas preventivas.
Este nivel de prevencéo esté sob-responsabilidade das secretarias municipais
de saude, que desenvolvem as acdes nas unidades basicas de salude e com as
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equipes, o que inclui as visitas domiciliares realizadas pelos agentes
comunitarios as familias, para realizagdo do acompanhamento de criancas,
adultos, gestantes e idosos (p. 15)

No entanto, é necessario que todas as criancas tenham uma atencéo integral a saude,
para que sejam minimizados os casos de PCD, a partir de uma linha de cuidado voltado para o
atendimento, acolhimento, notificacdo e segmento na rede. Dessa forma, as mées gravidas
devem ser acompanhadas a partir dos servi¢os das triagens neonatais, até o acompanhamento
do bebé apos o nascimento, com esta a finalidade de prevencéo.

Diante disso, podemos enxergar nos dias atuais, essa dicotomia entre a teoria e a
prética, pois na realidade se mostra redes totalmente fragilizadas e sucateadas para atender
seus usuarios, apesar do Sistema Unico de Satde ser considerado o maior projeto publico,

ainda deixar a desejar na sua pratica.

GRAFICO VI - ESPECIFICACAO A RESPEITO DA QUALIDADE DE VIDA DAS
CRIANCAS E ADOLESCENTES DEFICIENTES

= Sim, falta qualidade de
vida

1 N&o, estou satisfeito (a)

Fonte: Primaria, 2019.

O gréafico acima vem atentar a respeito da qualidade de vida das criancas e
adolescentes, que foi feito o seguinte questionamento para as maes: VVocé acha que falta algo
para seu filho ter uma qualidade de vida digna, iguais ao demais? Se sim, por qué? Entdo a
partir dos resultados, a pesquisa mostrou que 73% responderam que sim, falta qualidade de

vida para os filhos, porém 27% afirmam esté satisfeita.



60

A respeito desses dados, as entrevistadas que marcou a alternativa “sim”, citou os
motivos que leva seus filhos a ndo ter uma qualidade de vida digna, assim obtivemos como

resposta:

“A inclusdo que deve acontecer, porém na realidade ndo acontece” (ROSA)
“A dificuldade do acesso a escola por falta de cuidadores” (MARGARIDA)

“Tudo ¢ diferente por conta das limitagoes e falta de acesso a eles”
(GIRRASOL)

“A falta de inclusdo social nas escolas” (LIR1O)

“Essas criangas poderia ter mais assisténcia” (TULIPAS)

Desse modo, destacamos que inclusdo e escola foi um termo bastante utilizado pelas
entrevistadas, por afirmarem a dificuldade dessas criancas e adolescentes ao tentar se
inserirem no ambito escolar, contudo sabemos que na Constituicdo Federal de 1988 esta
estabelecido “Educacdo: direito de todos os brasileiros”, porém sabemos que nem todos tem
acesso a esse direito.

Em 1996, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (LDB) vém definir a
educacao especial, assegurando a pessoa com deficiéncia o acesso a escola, além do Decreto
que aprovou a presenca de cuidadores para alunos deficientes, com a finalidade de garantir a
inclusdo e aprendizagem do ensino. Assim destacamos o artigo da LDB.

O Art. 58 refere-se assim;

§1°. Haverd, quando necessario, servigos de apoio especializado, na escola
regular, para atender as peculiaridades da clientela de educacéo especial. §2°.
O atendimento educacional sera feito em classes, escolas ou servicos
especializados, sempre que, em fungéo das condi¢des especificas dos alunos,
ndo for possivel a sua integracdo nas classes comuns de ensino regular.

Sobretudo, sabemos que a inclusdo dessas criancas e adolescentes deficientes na
escola ndo acontecem dessa tal forma, assim destacamos a precarizacdo do ensino, a0 mesmo
tempo em que se viola um direito fundamental, este que é a educacdo, ou seja, ao invés da
inclusdo estamos vivenciando a excluséo e principalmente a falta de assisténcia.

Essa é uma das diversas dificuldades sofridas pelas PCD, no entanto é necessario que

0 poder publico se volte os olhares para essa minoria. Diante disso, fizemos o seguinte
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questionamento: Quais sdo as barreiras enfrentadas na rotina do seu filho (a)? , assim obtemos

as seguintes respostas.

“As maiores dificuldades estdo relacionadas ao transporte” (TULIPAS)
“Dificuldades em relacdo das rampas e acessibilidade ”(VIOLETA)

“O preconceito, e a questdo das dificuldades nos lugares”(MAGNOLIA)
“Ter que se deslocar de uma cidade para outra” (JACINTO)

“A falta de transporte para ir ao tratamento” (JASMIN)

Dentre as respostas, verificamos que todas destacam como principal barreira a questao
do transporte, pois é a partir desse meio que as criancas e adolescentes, conseguem chegar até
0 tratamento, e ndo so ate as redes de reabilitacdo, mas tendo a finalidade de garantir o acesso
dessas PCD de ir e vir. Esses impasses sdo perceptiveis no dia a dia, em relagdo aos
transportes publico que muitos ainda ndo sdo adaptados para receber esses usuarios. O
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia vem assegurar alguns direitos voltados ao transporte, a

partir dos seguintes,

Art. 46. O direito ao transporte e a mobilidade da pessoa com deficiéncia ou
com mobilidade reduzida serd assegurado em igualdade de oportunidades
com as demais pessoas, por meio de identificacdo e de eliminagdo de todos
os obstaculos e barreiras ao seu acesso. § 1° Para fins de acessibilidade aos
servigos de transporte coletivo terrestre, aquaviario e aereo, em todas as
jurisdicOes, consideram-se como integrantes desses servicos os veiculos, 0s
terminais, as estacdes, os pontos de parada, o sistema viario e a prestacdo do
servico. Art. 50. O poder publico incentivard a fabricacdo de veiculos
acessiveis e a sua utilizacdo como taxis e vans, de forma a garantir o seu uso
por todas as pessoas (BRASIL, 2015; pag. 25).

Infelizmente os deficientes sofrem para enfrentar as limitacdes no seu dia a dia,
mesmo com seus direitos regulamentado por lei, as falhas no sistema de transporte continuam.
No entanto isso mostra o descaso do poder publico em relacdo a essas pessoas deficientes,
considerando que a falta de transporte pode interromper que essas criancas e adolescentes
participem do tratamento de forma adequada e impedindo o desenvolvimento dos mesmos, 0

que implicaria no surgimento de novas doengas.
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GRAFICO VII- ESPECIFICACAO SE, A DEFICIENCIA EXCLUI ESSAS CRIANCAS E
ADOLESCENTES DA SOCIEDADE

u Sim, é excluido pela
sociedade

= Nao é excluido pela
sociedade

Fonte: Primaria, 2019.

Dando continuidade a coleta de dados, foram interrogadas se elas acham que a
deficiéncia leva o seu filho (a) a ser excluido pela sociedade. A partir da analise foi visto que
87% no que se refere a 13 familias entrevistadas, afirmam que seu filho (a) € excluido (a) pela
sociedade, e 13% correspondem a 2 familias que afirmam que o filho ndo é excluido.

“O modelo social da deficiéncia diz que sdo as atitudes da sociedade e nosso ambiente
que necessitam mudar” (WESTMACOTT, 1996). E mediante ao pensamento do autor que
concluimos que, no contexto social brasileiro ainda tem muito que ser feito, para que de fato
aconteca a inclusdo social dessas pessoas na sociedade. Permitindo a essas criancas e
adolescentes o papel de exercer sua cidadania dentro da sociedade, dando sua a autonomia.
Sobretudo, igualando as oportunidades sem exclui-las, mas sim permitindo esses sujeitos

fazerem valer seus direitos enquanto cidadao.

Portanto, a inclusdo consiste em adequar os sistemas gerais da sociedade, de
tal modo, que sejam eliminados os fatores que excluiam certas pessoas do
seu meio e as mantinham afastadas. A eliminacéo de tais fatores deve ser um
processo continuo e concomitante com o esforgo que a sociedade deve
empreender no sentido de acolher todas as pessoas independentemente de
suas diferencas individuais (...). Para que haja a inclusdo, a sociedade, deve
ser modificada a partir do entendimento de que ela é e precisa ser, capaz de
atender as necessidades de seus membros (DELLANI; MORAES; 2012 p.7)
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Mediante a afirmagdo do autor é preciso que a sociedade aceite as diferencas dos
outros, sem que haja a necessidade de exclui- las, sobretudo que haja a valorizagdo da
diversidade humana, para assim vivermos em sintonias, que todos possam sair ganhando.
Desse modo, a autora (Werneck, 1999) destaca “Incluir ndo é favor, mas troca” (p.58), é
como houvesse uma troca de aprendizado, entre as PCD e a sociedade.

Desse modo, a Clinica Escola vem oferecer dos mais variados tratamento para as
pessoas com deficiéncia, além de ser um servico totalmente gratuito e de qualidade. Diante
disso, vendo o processo de reabilitacdo que é desenvolvido dentro do Centro Universitario Dr.
Ledo Sampaio, interrogamos as maes com a seguinte pergunta: A Clinica Escola da Uniledo
esta trazendo mudancas significativas na vida do seu filho (a)? Se sim, cite-os, dessa forma

tivemos como respostas:

“Muito. Em tudo porque ndo sei o que seria dele se ndo fosse o tratamento”
(ORQUIDEA)

“Sim, com o tratamento ele teve uma evolugdo e aqui é bom por que tem
todos os tratamentos em um lugar s6”” (ROSA)

“Trouxe melhoras no desenvolvimento dele, a Clinica Escola foi essencial e
um instrumento fundamental” (MARGARIDA)

“Completamente, aprendeu muitos movimentos que ela ndo fazia antes”
(CRAVO)

“Sim, melhorou a qualidade de vida dela” (JACINTO).

Mediante aos relatos das maes acima, fica explicito a atuacdo da Clinica Escola na
vida dessas familias, e principalmente por fazer parte do desempenho dessas criangas e
adolescentes. Pois é a partir do processo de reabilitacdo que esses sujeitos vém desenvolvendo
avancos devido ao tratamento. No entanto, isso proporciona uma qualidade de vida melhor a
esses usuarios a partir do seu desenvolvimento e interacdo com a sociedade.

Faz-se necessario destacar que “a presenca materna ¢ muito importante para o
desenvolvimento pleno da crianca, pois é a genitora que pode oferecer seguranca, € com essa
ligacdo materna a crianca aprender a se relacionar socialmente, para isso acontecer é
necessaria varias mudancgas de atitudes e novos estilos de vida” (SILVA; DAMASIO;
SANTANA, 2018, p.5 apud KLAUS e KENNELL,2000).

Por fim, fica claro o papel da Clinica Escola na vida dos seus usuarios, pois além de

permitir aos discentes a atuacdo na pratica, permite também a comunidade os mais variados
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tipos de tratamento, e especialmente na habilitacdo de pessoas com deficiéncia, como também

a efetivacgao dos seus direitos dentro da Clinica Escola.
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CONSIDERACOES FINAIS

Tendo em vista o trabalho realizado com criancas e adolescentes com deficiéncia pela
Clinica Escola da Uniledo em Juazeiro do Norte-CE, surgiu-se algumas inquietagdes de como
esse trabalho era feito e em quais condicBGes de salde viviam esses infantes, desse modo, a
presente pesquisa vém trazer uma analise acerca da inclusdo social e como se da a efetivacao
da salde integral dessas criancas e adolescentes deficientes, frente a Clinica Escola.

Mediante a isso trouxemos como objetivos, verificar a qualidade de vida desses
sujeitos, como também analisar a promocdo da salde integral e assim verificando como
ocorre o enfrentamento da familia frente ao processo de reabilitacao.

Conclui-se entdo que foram alcangados 0s objetivos propostos, uma vez que fica claro
que, segundo os relatos das maes, a deficiéncia leva de fato essas criancas e adolescentes a
serem excluidas pela sociedade, ou seja, a deficiéncia é o motivo que ndo induz esses sujeitos
a serem incluidos no contexto social. Como também esclarece que essas PCD ndo tém
qualidade de vida digna, devido a falta de acessibilidade, falta de assisténcia e também pela
falta de inclusdo social. Sendo assim, em vista da realidade, € comum em nossa sociedade,
que ainda tenham barreiras que impecam esses de terem sua autonomia, devido a inimeros
empecilhos.

A discussdo proposta também nos possibilitou destacar outro fator relevante, como
mostra a pesquisa, assim destacando que a maioria das maes descobriu a deficiéncia somente
apos o nascimento do filho (a), isso significa que a auséncia da salde integral, pode levar o
aumento de casos de criancas deficientes, pela a falta da ndo efetivagdo da atencdo integral a
satde. O que pode ser considerada uma falha.

Devemos ressaltar que a Clinica Escola vem proporcionando mudancas significativas
na vida desses sujeitos, pois é a partir dos servigos de reabilitacdo que esses sujeitos passaram
a se desenvolverem mediante ao tratamento, assim ficam claro os impactos positivos que este
vem causando tanto na vida da familia, como na vida dessas criangas e adolescentes, além de
ser totalmente gratuito. Sendo assim, é perceptivel que o poder publico amplie 0s espacos que
fornecam a essa minoria, centro de reabilitacdo, e que estes sejam ofertados nos mais variados
municipios, a fim de garantirem a estes sujeitos seu pleno desenvolvimento, atrelado a suas
habilidades e competéncias.

Principalmente pelo fato que a renda familiar mensal, na maioria dos casos, advém do

Beneficio de Prestacdo Continuada, ou seja, totalizando apenas uma renda de um salario
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minimo, o que se considera insuficiente para a manutencdo dessa familia. Pois 0s gastos com
essa crianca ou adolescente excede o valor que é recebido, sejam eles com fraldas,
medicamentos, alimentos, roupas e além dos gastos com o0s transportes para a sua locomocao,
seja a consulta ou ao tratamento.

Assim, no decorrer da pesquisa foram encontradas algumas dificuldades, que
embaracou o desenvolvimento da mesma, dentre essas, destacamos o pouco embasamento
tedrico voltado para a discussdo da saude integral de criancas e adolescentes, tanto em livros
COmo nos artigos.

Dessa forma, é possivel entender uma pouca discussdo acerca dessa tematica. Outro
ponto a ser destacado € a questdo da inseguranca de expressdao que algumas entrevistas
transpareceram durante a aplicacdo do questionario.

Contudo, é valido ressaltar a importancia dessa pesquisa tanto no ambito social, como
no mundo académico, para que de fato aconteca uma conscientizacdo moral. Em relacdo ao
poder publico se faz necessario que estes assumam COMO COMPromisso prioritario essas
pessoas com deficiéncia de um modo geral, a fim de ampliar os centros de reabilitacéo, pois
este permite ao individuo desenvolver suas habilidades, autonomia e oportunidade. Diante
disso, proporcionando a inclusdo aos servicos de saude, assisténcia social, educacdo, entre
outros, de modo que aconteca a efetivacdo da sociedade inclusiva.

Diante disso, devemos destacar que essa pesquisa é de extrema relevancia tanto para o
mundo académico, como para a populacdo, assegurando a essas criancas e adolescentes
deficientes o respeito aos seus direitos sociais, como também permitindo que essa populacédo
amplie seus olhares, tendo em vistas as dificuldades postas, de modo que possam rever suas

atitudes perante a forma de agir, pensar e tratar a demais.
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4 UNILEAO

Centro Universitdrio

APENDICE A:
CENTRO UNIVERSITARIO LEAO SAMPAIO
QUESTIONARIO

01. Género

( ) Feminino () Masculino

02. Qual seu estado civil?

( ) Solteiro(a) () Divorciado (a)
() Casado (a) () Viavo (a)

() Separado (a)

03. Qual a idade do seu filho (a)?

04. Quanto é aproximadamente a renda familiar mensal da familia?
( ) Nenhuma renda

() Até 1 salario minimo (até R$ 998,00)

() 1 a3 salarios minimos (de R$ 998,00 até R$ 2.994,00)

() 4 a6 salarios minimos (de R$ 3.992,00 até R$ 5.988,00)

Recebe algum beneficio? Se sim, qual?

05. O apoio afetivo paterno sempre esteve presente na vida do seu filho (a)?
()Sim

() Nao

( ) Raramente

( ) Somente apoio financeiro

06. A descoberta da deficiéncia do seu filho se deu;
( ) Na gestacao

() Apos o nascimento

( ) Outros:
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07. Vocé acha que falta algo para seu filho ter uma qualidade de vida digna, iguais ao demais?

() Sim, porqué?

() Néo, estou satisfeito (a).

8. Vocé acha que a deficiéncia leva o seu filho (a) a ser excluido pela sociedade?
()Sim
( )Nao

10. A clinica escola da Uniledo esta trazendo mudancas significativas na vida do seu filho (a)?

Se sim, cite-0s:
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APENDICE B: TERMO DE CONSENTIMENTO DE LIVRE ESCLARECIMENTO

Esta pesquisa traz como tematica Crianca e adolescente com deficiéncia: Analisando o
processo de inclusdo social e saude integral por meio da Clinica Escola da Uniledo. Um
estudo na Clinica Escola do Centro Universitario Doutor Ledo Sampaio, em Juazeiro do Norte
— CE, desenvolvido pelo (a) académico (a) do Curso de Servico Social BIANCA MARIA DE
MELO GONCALVES. A pesquisa traz como Objetivo Geral: Compreender os desafios
impostos ao processo de inclusdo e promocdo da saude integral das criancas e adolescentes
com deficiéncia, destacando o papel da Clinica Escola.

A participacdo na pesquisa deverd ser realizada de forma voluntaria e caberd ao
senhor/senhora decidir se ird participar da pesquisa, respondendo as perguntas as perguntas
objetivas e discursivas. A coleta de dados ocorrera atraves do questionario, mantendo a ética e
integridade fisica e moral do participante.

O/A académico (a) estara a disposicdo para responder a qualquer duvida, prestando
total esclarecimento que for necessario sobre o processo da pesquisa, bem como seu professor
orientador.

Diante disso, eu:

, declaro

estar devidamente esclarecido sobre a pesquisa a ser realizada e dou meu consentimento para
participar da mesma, autorizando o uso dos dados na publicacdo dos resultados obtidos.
Juazeiro do Norte — CE, de de 20109.

Assinatura do participante

BIANCA MARIA DE MELO GONCALVES



