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PESSOAS PORTADORAS DE DEFICIENCIAS:
Formas de Organizacao e Politicas Publicas

Terezinha Moreira Lima'
Maria Jacinta da Silva®

Selma M. M. Marques da Silva’
INTRODUCAO

No Brasil, as forgas que impulsionam as conquistas juridicas, em torno dos direitos de
cidadania, tém produzido mudancgas substanciais na perspectiva de democratizacdo e
ampliacdo desses direitos a toda a populagdo brasileira. Nesse sentido, os direitos da crianca e
do adolescente brasileiro sao regulamentados a partir da Lei 8069/90, o Estatuto da Crianga e
do Adolescente (ECA) e garantidos através de politicas formuladas tendo em vista fomentar a

integracdo e a participagao.

Entretanto, ainda se desconhece a realidade das pessoas portadoras de deficiéncia,
como define a Legisla¢do, ou portadores de necessidades especiais (PNE), como advogam
alguns foruns e movimentos organizados na defesa dos direitos e garantias desse segmento.

Sobre esta polémica em relagdo aos varios termos, ainda utilizados, como pessoa portadora
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de deficiéncia, pessoa com deficiéncia, pessoa com necessidades especiais, pessoa portadora
de necessidades especiais, pessoas especiais, ¢ importante se atentar para a utilizagdo oficial
da Coordenadoria Nacional para Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CORDE
com o termo pessoas portadoras de deficiéncia, que ¢ o termo adotado pelo Brasil em
documentos oficiais. A CORDE também utiliza o termo “pessoas com deficiéncia”, que se

traduz em uma nova tendéncia aceita pelas organizacdes da sociedade civil.

Para se evitar equivocos ¢ indispensavel lembrar que a expressdo ‘“necessidades
educativas especiais”, que consta da Declara¢do de Salamanca e Linha de Agdo sobre
Necessidades Educativas Especiais, que foi aprovada pela Conferéncia Mundial sobre
Necessidades Educativas Especiais: Acesso e Qualidade, patrocinada pela Organizacdo das
Nagdes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), em 1994, refere-se a todas
as criangas e jovens cujas necessidades decorrem de sua capacidade ou de suas dificuldades

de aprendizagem.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) prevé que 10% da popula¢do mundial é
portadora de deficiéncia. No Brasil, os dados do IBGE dao conta de que 75,05% da
populagdo de 0 a 54 anos possuem algum tipo de deficiéncia; o segmento de 0 a 19 anos
aponta para 4,24%. No Estado do Maranhdo, a estimativa gira em torno de 789.374 pessoas

com deficiéncia, de acordo com o ultimo Censo de 2000.

A auséncia de indicadores da situacdo desse segmento no Maranhdo é bastante
precaria, nao havendo, até o momento, informacdes mais consistentes que possam subsidiar a
formulagio das politicas publicas direcionadas para esta problematica. E no sentido de suprir
esta lacuna que foi realizada essa pesquisa visando oferecer subsidios para as organizacdes
governamentais ¢ ndo governamentais na definicdo e implementagdo das politicas e,
conseqiientemente, oferecendo condi¢des mais objetivas de trabalho para os conselheiros de

direitos da crianca e do adolescente.

O trabalho contempla quatro eixos: familia, educacdo, satide e o perfil dos gestores das
politicas publicas e suas formas de organizacao. O perfil das familias expressa suas condi¢des
socio-econdmicas evidenciando as dificuldades e os cuidados especiais nas relagdes socio-
familiares e a interlocugdo com as politicas de satde e educagio no municipio de Sdo Luis. E
analisada a politica publica de educacdo, enfatizando-se as formas de atendimento

especializado e na politica de satde, destacam-se as agdes de prevengdo e tratamento das



deficiéncias. Finalmente, o perfil dos gestores das politicas publicas ressalta a atuagdo das
organizagdes governamentais, a constituicdo e representatividade dos foruns e conselhos

gestores das politicas na area da pessoa portadora de deficiéncia.

O PERFIL DA FAMILIA DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE COM
DEFICIENCIA

A familia é uma das unidades basicas de mediagdao entre o homem e a sociedade,
constituida como espago privilegiado do processo de socializagdo primaria dos sujeitos, por
isto fundamental para a continuidade da socializagdao nos outros espacos onde as relagdes
sociais sdo desenvolvidas. No entanto, ¢ também um espago contraditério da sociedade.
Independente das diferentes configuracdes e das condi¢des econdmicas, as familias podem se

constituir em espaco de desconstrucio e /ou negacao das relagdes ideais. (SILVA, 2001).

A familia, em suas diversas formas de sociabilidade ganha posi¢do de destaque. Isto
porque as familias se alteraram, mas ndo perderam seu potencial condi¢do de assegurar a
socializacdo e a criagdo de vinculos relacionais, protecdo e inclusdo social (CARVALHO,
2000, p.17). Neste sentido, a familia além de ser eixo privilegiado e destinataria das politicas
publicas, pelas caracteristicas de sua natureza, também deve ser considerada como parceira ou

estratégia metodologica para garantir efetividade e resultados.

A chegada de um filho ou outro membro deficiente na familia, produz reacdes
expressas através de sentimentos ambivalentes, tais como: amor e 6dio, alegria e sofrimento,
aceitagdo e rejeigdo, euforia e depressdo. Outras vezes, o sentimento ¢ de perda, morte e luto
permanente pela auséncia do filho idealizado. Mas, essas reagdes dependem do contexto
econdmico, social e cultural das familias, mas, sobretudo da qualidade das relagdes socio-

familiares vivenciadas.

Nas cem familias investigadas foram encontradas 112 criancas e adolescentes com
deficiéncia. Em 89% das familias ocorreu apenas um caso de deficiéncia, e em 9% das
familias ocorreram dois casos. Além disso, em uma mesma familia foram encontrados trés
casos, € em outra, quatro. No que se refere as categorias de deficiéncias, a pesquisa mostrou
que a predominancia ¢ da deficiéncia auditiva e mental, ambas com 34,82% dos casos. Na

seqiiéncia, a deficiéncia multipla esta presente em 12,50% dos casos.



Para compreender a situagdo da crianga e do adolescente na familia, procurou-se
conhecer algumas variaveis sobre a relagdo dos familiares com a crianga e o adolescente com
deficiéncia. Dentre outras variaveis, destacam-se: as pessoas identificadoras da deficiéncia; a
reacdo dos pais com a descoberta da deficiéncia; a providéncia da familia; a idade do filho
quando foi identificada a deficiéncia; o tempo entre a identificagdo e as primeiras

providéncias; e a postura da mae/pai diante da limitacao do filho.

Apesar de a pesquisa investigar outros espagos como as escolas e as unidades de
saude, foi no ambito da familia que foram identificados a maioria dos casos de deficiéncia. A
mae foi a pessoa que mais identificou a deficiéncia, em 64% dos casos, seguida de outros
membros da familia, principalmente avés e tias, com 24% das identificagdes. O pai

identificou apenas 6% dos casos de deficiéncia de seus filhos.

Quando identificaram a situa¢do de deficiéncia dos filhos, as familias manifestaram
diferentes reagdes. 73% das familias ndo aceitaram, 25% aceitaram e 2% rejeitaram a crianga.
A ndo aceitagdo foi expressa através de reacdes emocionais, tais como: choque, panico, susto,
pavor, desespero, revolta, angustia, preocupacao, choro, tristeza, depressdo e decepcao. As
familias que afirmaram aceitar esclareceram que na maioria das vezes, a aceitagdo nao
ocorreu de forma imediata, mas lenta e gradativamente. Outras ndo superaram a rejeicao de

seus filhos deficientes.

Apds a identificagdo da deficiéncia, 89% das familias procuraram ajuda e 11% nao
procuraram. Dentre as que buscaram ajuda, 70% procuraram médicos especializados e 13%
recorreram a outros familiares. Talvez estas informacgdes possam ser explicadas pelas
condigdes socio-econdmicas das familias, mas por outro lado, pode indicar também uma

situacdo de isolamento ou paralisia diante da quebra de expectativa de um filho perfeito.

A faixa etaria em que ocorreu maior nimero de identificacdo dos casos de deficiéncia
foi no periodo de seis meses at¢é um ano de idade. Na seqiiéncia, a maior incidéncia de
identificagdo foi do primeiro ao sexto més e de dois a treze anos. No entanto, ¢ surpreendente
a informagdo de familias que so identificaram a situacao de deficiéncia de seus filhos, depois

dos trés, cinco, oito, 10 e até acima de 10 anos de idade.

A partir da identificacdo da deficiéncia dos filhos, a pesquisa buscou informagdes

sobre o tempo entre a identificacdo e as primeiras providéncias. No periodo da primeira



semana ao primeiro més, 34,82 % das familias tomaram providéncias. Na seqiiéncia, 13,39%
informaram que foi entre o segundo ao sexto més, 24,9% afirmaram ter tomado providéncia
no periodo de um a seis anos. No entanto, 25,89% das familias ndo souberam informar o

tempo das primeiras providéncias.

Na tentativa de compreender a realidade das familias com o fato de ter um filho com
deficiéncia, a pesquisa investigou a postura da mae / pai diante da limitacdo do filho,
independente da categoria de deficiéncia que a crianga / adolescente apresenta. Das cem
familias entrevistadas, 74% afirmaram ter dificuldades de aceitacdo da limitacdo, ¢ 26%
afirmaram nao ter dificuldade para aceitar. No entanto, as dificuldades de aceitagdo podem
estar relacionadas as reacdes emocionais, proprias do periodo de identificacao da deficiéncia e
do processo gradual, que parte das familias vivenciam até aceitar a deficiéncia como uma

diferen¢a e ndo como uma anormalidade.

Consultadas sobre a participag@o dos filhos com deficiéncia nas atividades familiares e
comunitarias, 94% das familias afirmaram que seus filhos participam de aniversarios e
passeios, 85% das festas familiares e 59% dos finais de semana coletivos. No entanto, nas
atividades religiosas, que representam maior interagdo com a comunidade, foram referidos por

apenas 15% das familias.

No que se refere a discriminagdo das criancas e adolescentes com deficiéncia, a
maioria das familias, ou 62% informaram que seus filhos foram discriminados. E 38% das
familias falaram que seus filhos ndo sofreram discriminagdo por serem deficientes. As razoes
para a discrimina¢cdo podem ser encontradas nas condi¢des socio-econdmicas e culturais do

ambiente que as criangas e adolescentes convivem com suas familias.

Os espagos onde ocorreu o maior numero de situagdes discriminatdrias foi na
vizinhan¢a da familia, seguida do transporte coletivo, da propria familia e da escola. As
familias cujos filhos foram submetidos a situagdes de discriminagdo, informaram as suas
atitudes frente a isto. Destas familias, apenas 38,70% tomaram algum tipo de providéncia,
enquanto que 61,29% ndo tomaram nenhuma providéncia diante da discriminacdo sofrida

pelos seus filhos.

As familias cujos filhos foram submetidos a situa¢des de discriminagdo, informaram

as suas atitudes frente a isto. Destas familias, apenas 38,70% tomaram algum tipo de



providéncia, enquanto que 61,29% ndo tomaram nenhuma providéncia diante da
discriminacao sofrida pelos seus filhos. As familias que ndo tomaram providéncias
justificaram ndo acharem necessario, posto que a discriminagdo ndo era importante; nao
gostam de confusdo; outras ndo tiveram coragem; pois ndo adiantaria nada; e outras maes

ficaram fragilizadas, intimidadas e sem reagao.

A pesquisa possibilitou conhecer as principais dificuldades das familias no que se
refere aos cuidados com os filhos que tém deficiéncia. Os dados informaram que, para 79%
das familias as principais dificuldades sdo de ordem financeira. Esta informagao, mais uma
vez denuncia as condigdes socio-econOmicas das familias entrevistadas ¢ mostra a
necessidade de um conjunto de agdes articuladas, principalmente pela politica econdmica e a

de assisténcia social, para permitir a estas familias melhores condi¢des de vida.

Nas familias das criangas e adolescentes que estudam na rede municipal 57,9% das
maes que trabalham tém renda inferior a um saldrio minimo. A maioria dos pais que tem
trabalho remunerado recebe menos de um e até um saldrio minimo e, somando, perfazem um

total de 70% dos pais.

A POLITICA DE EDUCACAO VOLTADA PARA A CRIANCA E O ADOLESCENTE
COM DEFICIENCIA

A constru¢ao de uma sociedade inclusiva supde a existéncia de uma cultura, que possa
garantir a pessoa com deficiéncia o respeito a seus direitos. Entende-se por inclusdo, a
garantia, a todos, do acesso a vida em sociedade, com o respeito a diversidade humana e
equiparagdo de oportunidades em todas as dimensdes da vida. A inclusdo escolar significa o
direito de igualdades de oportunidades educacionais para todos na educagdo regular. Este € o
grande desafio a ser enfrentado, numa clara demonstracdo de respeito a diferenca e

compromisso com a promogao dos direitos humanos.

Nas escolas do Municipio de Sdo Luis, o atendimento a crianga e ao adolescente com
deficiéncia teve inicio em 1996, através da Secretaria de Educacao do Estado, com a educagao
especial nas escolas publicas estaduais. As primeiras experiéncias de educagdo especial foram
implantadas pela Prefeitura Municipal de Sdo Luis vinte e quatro anos depois das iniciativas

no ambito do Estado.



Segundo informagdes da Supervisao de Educagdo Especial, da GDH, no Estado do
Maranhao sao atendidos 3.218 alunos com necessidades educacionais especiais (em 62
Municipios e 83 escolas). Em Sao Luis, o total de alunos atendidos na rede publica estadual é
de 1.800, sendo que 40% destes estdo inseridos nas classes regulares e 60% nas salas

especiais.

Na rede publica municipal sdao 1.042 alunos com necessidades especiais, sendo que
dentre estes 29,07% estdo nas classes regulares e 70,92% estdo nas salas especiais. Com base
nestas informagdes, pode-se afirmar que no Municipio de Sdo Luis, a maioria dos alunos com
necessidades educacionais especiais, ou seja, 64% ainda ndo estdo inclusos em classes

regulares.

No que se refere as categorias de deficiéncias atendidas, verificou-se nas escolas
estaduais 52,85% de alunos com deficiéncia auditiva ¢ 31,85 com deficiéncia mental. Outras
deficiéncias acumulam um percentual de 17,4%. Nas escolas da rede municipal, os alunos
com deficiéncia mental sdo maioria com 52,32% dos casos, seguido da deficiéncia auditiva,
com 18,58%. Destacam-se também a deficiéncia multipla com 14,42% e condutas tipicas,

com 10,22% dos casos.

Nos ultimos cinco anos, foi verificada uma diferenca acentuada na quantidade de
alunos atendidos no ano de 2003. Nas escolas do Estado o aumento correspondeu a 48,44% e
nas escolas do Municipio correspondeu a 43,69% do total dos alunos atendidos. Este aumento
consideravel, que evoluiu em uma proporcao significativa, pode ser explicado pela ampliagao
da sensibilizacdo da populagdo e da familia, em particular, para com o direito a educagdo das

criangas e adolescentes com deficiéncia.

Uma das formas de preparacdo das escolas para o atendimento as criangas e
adolescentes com necessidades educacionais especiais ¢ a garantia dos padrdes minimos de
acessibilidade. Isto se refere as modificagdes/adaptagdes arquitetonicas, curriculares,
mobilidrias e recursos didaticos. A pesquisa mostrou que a rede publica de ensino, tanto
estadual quanto municipal, realizou modificagdes na estrutura arquitetonica em mais de 50%
das escolas que fazem o atendimento especializado. As adaptacdes curriculares foram
referidas por 41,93% das escolas municipais, ¢ 33,33% das estaduais. As adaptacdes de
recursos didaticos foram mais destacadas que as curriculares, com 51,61% das escolas

municipais e 38,09% das escolas estaduais. Os recursos didaticos estdo diretamente



relacionados aos materiais pedagdgicos de apoio a metodologia da educagdo especial,

presentes na sala especial e na sala de recursos.

Quanto a capacitacdo da comunidade escolar foi notorio que os sujeitos privilegiados
foram os professores, com 67,74% nas escolas municipais ¢ 71,42% nas escolas estaduais. Na
seqliéncia, os alunos com 45,16% da rede municipal e 33,33% da rede estadual, foram, além
dos professores, os mais envolvidos na capacita¢do para inclusdo das pessoas com deficiéncia
nas escolas. Os demais segmentos da comunidade escolar, como o administrativo/operacional

e as familias, foram menos envolvidos na capacitagdo para a inclusio escolar.

Uma das estratégias referidas para a implementacdo da educagdo especial nas escolas
foi o apoio e orientacdo de profissionais especializados para com a proposta pedagogica da
escola. A pesquisa indicou que os profissionais especializados mais presentes nas escolas sao
os professores especialistas em educacao especial, seguido de assistentes sociais e psicologos.
Outros profissionais especializados, como o pediatra, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional,
oftalmologista, neurologista e fisioterapeutas ndo tém presenga nas escolas. Estes

profissionais estdo nas Unidades de Saude e nos Centros Especializados.

Outra estratégia para a implementacao do processo de inclusdo na educagao especial
diz respeito ao atendimento educacional especializado, através das classes hospitalares. De
acordo com as Diretrizes Nacionais para a Educagdo Especial na Educacdo Basica, os
sistemas de ensino devem organizar as classes hospitalares ¢ o atendimento em ambiente
domiciliar para os alunos impossibilitados de freqlientar as aulas em razao de tratamento de
saude que implique internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial ou permanéncia

prolongada em domicilio.

No entanto, em todo o universo da pesquisa, ndo foi identificado nenhum caso de
atendimento em classe hospitalar. A maioria das escolas, tanto municipais, quanto estaduais,
explicaram que o atendimento educacional especializado nos hospitais ndo foi realizado
porque nunca houve demanda para este atendimento. Outras explicaram que as escolas ndo
dispdem de profissionais ou ndo oferecem condigdes para este servico. No entanto, a SEMED
informou ter realizado dois atendimentos educacionais especializados nos hospitais e depois

em domicilios.



O professor itinerante também pode ser considerado uma importante estratégia do
sistema de ensino e da escola para garantir o atendimento do alunado da educagdo especial. O
professor itinerante ¢ um profissional especializado que desenvolve servico de orientacdo e
supervisdo pedagdgica, através de visitas periodicas as escolas e do acompanhamento aos
alunos com necessidades educacionais especiais € aos seus professores de classe comum da
rede regular de ensino. Na rede publica municipal apenas 61,9% das escolas afirmaram dispor
do atendimento do professor itinerante. Nas escolas estaduais apenas 33,33% das escolas
referiram a sua presenca. No entanto, este dado pode estar relacionado com a atuagdo do

professor supervisor, que na rede estadual desempenha fungdes de itinerancias.

Para desenvolver a aprendizagem o aluno com deficiéncia precisa de flexibiliza¢do no
conteudo curricular, nas atividades e na avaliacdo. Isto pode levar a necessidade de o aluno
ficar retido no conteido curricular relativo a uma série ou etapa escolar, mas ndo ha
impedimento para ele progredir na série como os outros alunos. Isto esta previsto na educagdo
especial com o principio da individualizacdo do ensino, que pressupde a adequacdo do
atendimento educacional a cada aluno com necessidades educacionais especiais, respeitando

seu ritmo e caracteristicas pessoais.

Ao investigar a evolugdo progressiva ano/série dos alunos com necessidades
educacionais especiais, a pesquisa informou que 80,95% das escolas estaduais e 70,96% das
municipais trabalham a progressdo ano/série. O percentual de escolas que revelaram ndo
trabalhar a progressdo ¢ inferior as que trabalham, mas é preocupante porque parece que as
escolas, tanto municipais quanto estaduais, ndo tém uma orientacdo comum, talvez porque os
profissionais da educacdo e os especialistas ainda ndo estejam suficientemente esclarecidos no

que se refere ao processo de inclusdo escolar.

A freqiiéncia do aluno na escola ¢ uma responsabilidade compartilhada entre a familia
e a escola, e a0 mesmo tempo ¢ indicador do atendimento da escola e do desempenho do
aluno. De acordo com a pesquisa, o alunado da educacdo especial tem uma assiduidade muito
boa nas salas de aula. Das escolas do Estado, 80,95% informaram que nd3o tém casos de
evasdo, mas de freqiiéncia considerada regular, e apenas 19,04% afirmaram que houve casos

de evasdo de alunos com necessidades educacionais especiais.



Nas escolas do Municipio apenas 6,45% das escolas informaram ter casos de evasao.
A grande maioria dos alunos freqiienta regularmente a escola, visto que 93,54% das escolas

do Municipio ndo apresentam casos de evasdo, mas de permanéncia na escola.

POLITICA DE SAUDE VOLTADA PARA A CRIANCA E O ADOLESCENTE COM
DEFICIENCIA

A politica de saude também apresenta algumas limitacdes como o fato de, nas
maternidades e hospitais, ndo existirem agdes especificas voltadas para criangas e
adolescentes com deficiéncia. A politica de saude publica inaugurada a partir dos anos oitenta
assegurou a promocao de acdes preventivas, como as referentes ao planejamento familiar, ao
aconselhamento genético, ao acompanhamento da gravidez, do parto e do puerpério; a
nutricdo da mulher e da crianga; a identificacdo e ao controle da gestante e do feto de alto
risco; a imunizagao; as doengas do metabolismo e seu diagnostico e tratamento precoce de

outras doencas causadoras de deficiéncia.

Também deve ser assegurado pela politica de Saude Publica o desenvolvimento
de programas especiais de prevencdo de acidentes do trabalho de transito e de tratamento
adequado a suas vitimas; a criacdo de uma rede de servigos especializados em reabilitacao e
habilitacdo; a garantia de acesso das pessoas com deficiéncia aos estabelecimentos de saude
publicos e privados e um adequado tratamento sob normas técnicas e padrdes de conduta
apropriados; a garantia de atendimento domiciliar de satide ao deficiente grave nao internado;

e o desenvolvimento de programas de saude voltados para as pessoas com deficiéncia.

O sistema publico de satide no Municipio de Sdo Luis funciona por meio de uma
rede assistencial organizada através de sete distritos sanitarios definidos por nivel de gestdo e
complexidade, que se encontra estruturada conforme determinagdes do Ministério da Satde,
observando os niveis de atencao a saude implementados no interior dessas unidades. Face ao
tamanho da populagcdo do municipio, com quase 900.000 mil habitantes e o nivel de pobreza

existente pode-se imaginar o volume de demanda requerida para essas unidades de satde.

A rede de satde publica municipal estd organizada através de, aproximadamente, 50
unidades de saude sendo vinte e nove centros de saude, dois hospitais de emergéncia, trés
maternidades, com cinco unidades mistas e onze unidades do Programa Saiude da Familia que

assistem criancas ¢ adolescentes, nos casos de clinica geral, pediatrica e cirurgica.
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Em toda a rede de satde publica no Municipio de S3o Luis, independente da esfera
administrativa de gestdo, ndo existe servico especializado voltado para o atendimento de
pessoas com deficiéncia. A excecdo ocorre no Hospital Juvéncio Matos onde funciona servigo
odontologico especializado para a crianca e o adolescente com deficiéncia. Outra excecao se
refere ao Hospital Sarah Kubstchek e a Associacao de Pais ¢ Amigos de Excepcionais —

APAE que atendem pessoas com deficiéncia.

Os informantes das unidades de saude apresentaram como justificativa para o nao
atendimento especializado a pessoa com deficiéncia, a escassez de recursos e de profissionais
especializados. Além disso, ndo consideraram a demanda relevante para um atendimento
especializado. Por outro lado, alguns informantes expressaram ainda acreditar estar
cumprindo a Lei N° 7. 853, de 24 de outubro 1989 (Politica Nacional para a Integragcdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia), porque garantem a prioridade destes na ordem de

atendimento.

Dentre as unidades de saude, destaca-se as maternidades, que estdo diretamente
vinculadas a promocgao de agdes preventivas a deficiéncia no periodo da gravidez, parto e pds-
parto. Nao foi identificado nas maternidades acdes diretas para atendimentos especificos as
criancas e adolescentes com deficiéncia. O que ocorre de forma sistematica ¢ a execu¢do da
rotina do pré-natal, porém sem o devido monitoramento sobre a qualidade do atendimento

para garantir a prevencao de deficiéncias.

Um aspecto confirmado na pesquisa foi a melhora na cobertura do pré-natal no
Municipio. Dentre as 50 unidades, 92,3% informaram oferecer o acompanhamento pré-natal.
Contudo, confrontando esta informag¢ao com os dados do IBGE 2001. Verifica-se que o indice
do pré-natal no Municipio ¢ inferior a oferta de servicos das unidades, este ¢ de 51,2%. Isto

faz suspeitar do distanciamento ainda persistente entre as gestantes e as unidades de satde.

Conforme determinag@o do Ministério da Saude o pré-natal deve ser realizado por uma
equipe interprofissional, ou seja, a equipe basica deve ser composta por gineco-obstétras e
enfermeiras, com a participacdo de assistentes sociais, nutricionistas e pediatras. A pesquisa
mostrou que em Sdo Luis os profissionais que acompanham o pré-natal nas unidades de satde
sdo basicamente enfermeiras em 92,3%, ginecologistas em 57,7%, assistentes sociais em

53,8% nutricionistas em 15,7% e pediatras em 11,7% das unidades.
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Foi constatada a auséncia de diagnostico de deficiéncia na maioria das unidades de
saude. Apenas 19,23% informaram identificacdo de casos. Isto pode estar vinculado a
concep¢do de deficiéncia associada a seqiielas visiveis e impactantes; ao baixo nivel de
competéncia nas unidades para realizagdo dos diagnosticos; ¢ também a cultura médica

centrada nos determinantes bioldgicos e na natureza curativa da intervengao.

A prevencao da deficiéncia no pos-parto esta diretamente relacionada a qualidades dos
servigos de pré-natal e parto. Quando no nascimento acontecem eventos que ameacam a vida
da crianga ela tem direito ao atendimento especializado em unidades de Terapia Intensiva —
UTI. Na rede de satde publica do municipio de Sdo Luis, funcionam duas unidades de UTI-
NEONATAL, oferecendo, aproximadamente, cinqiienta e oito leitos, o que ¢ considerado

pelos proprios informantes como insuficientes para a demanda.

No ambito da assisténcia a saude de criangas e adolescentes, em geral, assume carater
de extrema importancia o repensar nas unidades de satde, no que se refere ao papel das
familias na prevencdo e tratamento de doencas que podem ameagar o desenvolvimento e a
vida desse segmento. A familia passa a assumir uma posi¢ao relevante neste processo
devendo por isso, dentro do novo modelo de saude em processo de construgdo, ser repensada

como ldcus privilegiado para a promoc¢ao da saude.

Nesse sentido, investigou-se as acdes desenvolvidas pelas unidades de satude junto as
familias das criangas e adolescentes com deficiéncia. As 26 unidades pesquisadas informaram
ndo realizar este tipo de acompanhamento, apresentando como justificativas o tamanho
reduzido das equipes; falta de oportunidade; falta de interesse por parte dos profissionais e das
familias; pelo ndo atendimento especializado de criancas ¢ adolescentes deficientes e a a¢ao

institucional dirigem-se exclusivamente a crianca e ao adolescente.

Somente as unidades de satide do Programa Saude da Familia desenvolvem agdes com
familias de criancas e adolescentes com deficiéncia, mas o atendimento nao esta voltado
especificamente a situagao da deficiéncia, mas ao acompanhamento da satde da familia como
um todo, implementados através dos programas: saide da mulher, combate a caréncia
nutricional, controle de doencas cronico-degenerativas, pré-natal, acompanhamento do

crescimento e desenvolvimento da crianga, dentre outros. Desenvolvem essas agdes através de
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estratégias como visitas domiciliares, orienta¢do individualizada, palestra e campanhas

educativas.

PERFIL E FORMAS DE ORGANIZACAO DOS GESTORES DAS POLITICAS
PUBLICAS

Na elaboragao do perfil das organizacdes da sociedade civil seguiu-se um roteiro onde
se ressalta: identificacdo, tempo de funcionamento, origem, areas de atuagdo, principios
norteadores, atividades que desenvolve, formas de atuacdo, estratégias e formas de
articulagdo, parcerias, publico alvo, objetivos e resultados alcangados nos ultimos 05 anos, de
1999 a 2003. Em termos dos conselhos gestores das politicas publicas mereceram atengdo os
Conselhos Estadual e Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente, CEDCA-MA e
CMDCA-SL, respectivamente, tendo sido contemplados, também, os Conselhos Estadual e
Municipal de Assisténcia Social, CEAS-MA e CMAS-SL por destacarem, em suas diretrizes

de atendimento, os segmentos crianga, adolescente, familia e a pessoa com deficiéncia.

Os conselhos gestores se constituem uma inovagdo e foram concebidos para exercer
competéncias conferidas por uma legislagdo que deve tragar as linhas que definem o seu
campo de acdo. O artigo 88 do Estatuto da Crianga e do Adolescente, que trata das diretrizes
da politica de atendimento destaca no inciso II a criagdo de conselhos municipais, estaduais e
nacional dos direitos da crianca e do adolescente, como 6rgaos deliberativos e controladores
das acdes em todos os niveis, assegurada a participagdo popular paritiria por meio de

organizagoes representativas, segundo leis federal, estaduais e municipais.

A composi¢ao dos conselhos, definida em legislacdo apropriada a cada politica
setorial, destaca o principio da paridade entre governo e sociedade. Na representagdo
governamental destacam-se os titulares de cargos de direcdo da administracdo direta ou
indireta indicados pelo Poder Executivo. A representacdo da sociedade civil constitui-se de
conselheiros eleitos por seus pares em foruns proprios, dentre as organizagdes prestadoras de
servico, de defesa de direitos, associacdes comunitarias, sindicatos, associagdo de usuarios e

movimentos.

Os movimentos em defesa da crianca e do adolescente, por exemplo, ja construiram
uma historia de lutas pela garantia dos direitos e pela participagdo da sociedade em todas as

instancias de decisdes. A composicdo dos conselhos de assisténcia social, de carater
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permanente e deliberativo, nos trés niveis da federagdo ¢ dividida em trés segmentos:
representantes das entidades prestadoras de servigos assistenciais e de assessoria,
representantes dos usuarios e representantes dos trabalhadores da assisténcia social. A
representacao dos usudrios reune as entidades que lidam com os segmentos alvos da politica

de assisténcia social idosos, pessoas portadoras de deficiéncia e criangas e adolescentes.

Destaca-se na pesquisa as formas como se organizam e atuam os foruns e conselhos
gestores das politicas publicas de atendimento a pessoa portadora de deficiéncia no Municipio
de Sdo Luis: Férum das Entidades de Portadores de Deficiéncia e de Patologias, Conselho
Estadual dos Direitos da Crianga ¢ do Adolescente, Conselho Municipal dos Direitos da
Crianca e do Adolescente, Conselho Estadual de Assisténcia Social, Conselho Municipal de
Assisténcia Social e o recém criado Conselho Municipal de Pessoas Portadoras de

Necessidades Especiais do Municipio de Sao Luis.

Em termos do Municipio de Sdo Luis, as acdes voltadas para esse segmento ainda sdo
incipientes. A Fundacdo Municipal da Crianga e da Assisténcia Social repassar recursos para
trés organizacdes da sociedade civil e realiza o monitoramento e avaliagdo através de visitas,
reunides e analise da execugdo direta destas organizagdes conveniadas que atendem cerca de
408 pessoas portadoras de deficiéncia. A falta de dados impossibilitou a caracterizacao desse
atendimento e dos critérios de selecdo das pessoas atendidas. Entretanto, consta dos dados que
o Projeto Habilitagdo e Reabilitacio na Comunidade, da area da Cidade Operaria, sob a
execucdo da ONG Centro de Vida Independente, no ano de 2002, atendeu 178 pessoas.
Destas, 23 situava-se na faixa etdria de 12 a 19 anos e o tipo de deficiéncia variava de

problemas fisicos (05), mentais (07), auditivos (04), visuais (04) e fisica/mental (03).

Verificou-se que a rede de ONG’s ainda é a mais significativa na presta¢ao de servicos
de informacao, habilitacao e reabilitagdo e tem se destacado na prestacdo direta de servigos e
mobilizagdo social para o reconhecimento da cidadania desse segmento. No Maranhdo que
conta com cerca de 789.374 pessoas com deficiéncia constata-se que a falta de integracdo das
politicas tem prejudicado os resultados das acgdes, fragmentando-se e perdendo de vista o
atendimento integral. Destacam-se os servigos da Rede Sarah de Hospitais e da Associacao de
Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE, além de outras organizag¢des da sociedade civil que

estdo presentes nos conselhos acima citados.
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CONSIDERACOES FINAIS

O reconhecimento das diferengas e, especialmente, nesse caso, das pessoas portadoras
de deficiéncia no Brasil se constituem desafios para os movimentos organizados da sociedade
devido a varios fatores que vao desde a situacdo de fome e pobreza as politicas publicas
formuladas para esse segmento, a (des) responsabilizacdo do Estado e o desmonte do ja
limitado sistema de prote¢do social, assim como a despolitizagdo da questdo social,
deslocando a tematica dos direitos sociais para o plano da filantropia, solidariedade e

voluntariado.

A pesquisa constatou que, apesar da legislagcdo internacional, reconhecida oficialmente
no pais e regulamentada a nivel federal, estadual e municipal os direitos humanos das pessoas
portadoras de deficiéncia, (crianga ¢ adolescente), ainda deixam a desejar. Perdura ainda a
cultura da segregacao e da exclusdo social, com o preconceito ¢ a falta de sensibilidade para
com as diferengas, principalmente no que se refere as pessoas com deficiéncia. Sdo resquicios
de um momento historico ainda ndo superado, o que ndo se impde apenas com dispositivos

legais. Isto ¢ visivel na ag@o das politicas publicas voltadas para esse segmento.

A maioria das familias quando da identificacdo da situacdo de deficiéncia das criangas
teve como reagdo a ndo aceitacdo da situacdo de deficiéncia do seu filho mesmo que, no
processo, essa reacdo tenha sido progressivamente alterada. No entanto, este sentimento da
familia ndo a paralisou, visto que 70% do universo das familias pesquisado informaram que

procuram médicos especialistas na busca de diagndstico e tratamento.

Também foi constatado que nem sempre a familia ¢ protetora e cuidadosa. Ocorreram
situacdes onde demorou de trés a dez anos (22% das familias) para a identificagdo da
deficiéncia do filho. E 24% dessas maes s6 tomaram providéncias num periodo de um até seis
anos apos a identificacdo da deficiéncia. Outra situagdo alarmante ¢ a idade de ingresso do
filho na escola, pois 35% sé ingressaram na escola na faixa etaria de nove a doze anos e 14%

somente apos os treze ¢ até dezoito anos.

No tocante a educacdo destacam-se: a predominancia do alunado na sala especial em
detrimento da regular, as reduzidas adaptagdes arquitetonicas, curriculares, pedagdgicas e
mobiliarias, que limitam a acessibilidade dos alunos; a caréncia de capacitagdo da

comunidade escolar, em especial ao pessoal administrativo, familias e alunado; insuficiéncia
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da articulagdo da escola com outras instituicdes da comunidade; o incipiente trabalho
desenvolvido pelas escolas com as familias; e a inexisténcia de classes hospitalares e
domiciliares, assim como a auséncia de um atendimento especializado as criancas e

adolescentes com altas habilidades.

A pesquisa mostrou que no ambito da politica no Municipio de Sao Luis, independente
da esfera administrativa, a concep¢do de uma proposta de inclusdo do segmento ¢ bastante
diferenciada da politica de educacdo. E notdria a predominancia de um discurso inclusivo,

com um esfor¢o de construcao de iniciativas de uma educag¢ao inclusiva.

E na politica de saude predomina o discurso e a pratica generalizante e excludente
quando se trata da especificidade de satde das criancas e adolescentes com deficiéncia. As
dificuldades de acesso aos servigos de saude, como um instrumento de promocao e melhoria
da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, estdo vinculadas a construgao historica da
relacdo saude / doenga que reforgou praticas discriminatorias e negligentes em relagdo a um

direito essencial que € o direito a vida e a saude.

Em relacdo ao perfil das organizagdes governamentais € ndo governamentais,
identificou-se que a politica de atendimento na area da pessoa portadora de deficiéncia —
crianca e adolescente também se encontra em processo de construgdo, seja no ambito estadual
ou na instancia municipal, havendo uma participacdo ainda restrita dos diversos atores
coletivos, que representam a sociedade civil, fato constatado na representatividade destes nos
foruns e conselhos de gestdo das politicas. Nos conselhos gestores das politicas publicas
voltadas para as pessoas com deficiéncia, Conselhos Estadual e Municipal dos Direitos da
Crianga e do adolescente ¢ os Conselhos Estadual e Municipal de Assisténcia Social a
participagdo das entidades que representam os direitos desse segmento ainda € incipiente. O
conselho especifico desse grupo social foi criado recentemente, tornando-se reduzidas

possibilidades de reivindicacdo e de defesa desses direitos.
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