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RESUMO: Objetivo: refletir sobre a dimensdo politica no cuidado a satide de criancas e
adolescentes com necessidades especiais de satide. Método: analise reflexiva sobre as politicas de
saude vigentes, que se relacionam com a saide da crianga e do adolescente, considerando as
demandas apresentadas por estas criangas. Resultados: apresenta-se alguns marcos das politicas
publicas e sociais da saide da crianga e do adolescente, entre elas a inclusdo dos direitos que
asseguram o acesso universal a assisténcia a sadide. Dentre as politicas sociais, destaca-se a Lei
Organica da Assisténcia Social. Conclusdo: a despeito de as politicas publicas de saide
assegurarem os direitos de criancas e adolescentes, elas ndo atendem as especificidades das
demandas dessa populac@o que necessitam ser reconhecidas. Faz-se necessario o reconhecimento
desta clientela nas taxas epidemioldgicas no cendrio nacional. O olhar de equidade € essencial
para os desiguais que, muitas vezes, nao encontram espacos nos servicos de satde.

Descritores: Saide da crianca; Sadde do adolescente; Politicas publicas; Doenca cronica.

ABSTRACT: Objective: to reflect on the political dimension in health care of children and
adolescents with special health needs. Method: reflective analysis of current health policies,
which are related to the health of children and adolescents, considering the demands made by
these children. Results: we present some milestones in the social and public policies of child
and adolescent health, including the inclusion of the rights that ensure universal access to
health care. Among the social policies, there is the Organic Law of Social Assistance.
Conclusion: Despite the fact that public health policies ensure the rights of children and
adolescents, they do not meet the specificities of the demands of this population that need to be
highlight. It is necessary to recognize this clientele in epidemiological rates in the national scenario.
The equity perspective is essential for the unequal who, often, do not find spaces in health services.
Descriptors: Child health; Adolescent health; Public policies; Chronic disease.

RESUMEN: Objetivo: reflejar sobre la dimension politica en el cuidado de la salud de los niiios
y adolescentes con necesidades especiales de salud. Método: andlisis reflexiva de las politicas de
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salud actuales que se refieren a la salud de los nifios y adolescentes, teniendo en cuenta las
demandas hechas por estos. Resultados: presenta-se algunos hitos en las politicas sociales y
publicas de salud del nifio y del adolescente, incluyendo la inclusion de los derechos que
garantizan el acceso universal a la atencion sanitaria. Entre las politicas sociales, existe la Ley
Orgdnica de Asistencia Social. Conclusion: a pesar de las politicas de salud puiblica
garantizaren los derechos de los nifios y adolescentes, ellas no cumplen con las demandas
especificas de esta poblacion que necesitan ser reconocidas. El reconocimiento de esta clientela
en las tasas epidemiologicas en la escena nacional es necesario. Lo mirar de equidad es esencial
para los desigual que a menudo no pueden encontrar lugar en los servicios de salud.

Descriptores: Salud del niiio; Salud del adolescente; Politicas puiblicas; Enfermedad cronica.

INTRODUCAO

Os avancos tecnoldgicos do século XX interferiram no perfil epidemioldgico da
infincia, contribuindo para o surgimento de um grupo de criancas que requerem cuidados
tempordrios ou permanentes de saide. Na literatura internacional foram denominadas como
children with special health care needs (CHSCN), traduzidas para o portugué€s como criangas
com necessidades especiais de saide (CRIANES).1

Quanto ao puiblico adolescente, estes ndo recebem nenhuma denominacio especifica
no Brasil, entretanto, reconhece-se a existéncia dessa populacdo que vive com uma
pluralidade de diagndsticos e demandas de cuidado nos servicos de satde locais. Em outros
paises, como os Estados Unidos da América (EUA), Canadd e Chile a populacdo de
adolescentes com necessidades especiais compde o grupo de CRIANES. Considerando que
esta denominacdo € utilizada para criangas e adolescentes, entre 0-17 anos de idade."

No Brasil, ndo existem dados epidemioldgicos oficiais das CRIANES em meio a
populagdo, o que denota a invisibilidade desta clientela. Nos EUA, entre 2011-2012, cerca de
14,6 milhdes de criangas e adolescentes (19,8%) entre 0-17 anos, apresentavam necessidades
especiais de satide.>*Entre os problemas de saide apresentados pelas CRIANES nos EUA,
destacam-se: transtorno do déficit de atencio (TDAH), asma e dificuldades de aprendizagem.’

A morbidade e a mortalidade infantil tém estreita relagdo com essa populagdo, nos dias
atuais sdo recorrentes as criangas e adolescentes que vivem com condi¢gdes cronicas de satide.
Nos ultimos 22 anos, registrou-se um declinio acentuado da TMI no Brasil, entretanto em
1980 as causas de oObito estavam relacionadas as doencas infectocontagiosas e, atualmente,

decorrem de causas perinatais, problemas da gestacdo, parto ou nascimento, que implicam em
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problemas cronicos futuros. Em 1990 a taxa de mortalidade era de 62 mortes a cada mil

nascimentos, passando para 14 em 2012.>”

Na atualidade, ndo existem politicas de satide destinadas especificamente as CRIANES,
contudo, sua existéncia € verificada nos atendimentos ambulatoriais, de pronto-socorro € nas internacdes
prolongadas e recorrentes. Deste modo, questiona-se: como a dimensdo politica implica no cuidado a
satide de criancas e adolescentes com necessidades especiais de saide no cendrio brasileiro?

Frente ao exposto, objetiva-se refletir sobre a dimensao politica no cuidado a sadde de

criangas e adolescentes com necessidades especiais de satde.

METODO

Trata-se de uma andlise reflexiva sobre as politicas de saide vigentes no cendrio
Brasileiro e suas implicagdes com a saide da crianca e do adolescente, considerando as
demandas de cuidado apresentadas pelas CRIANES.

Serviram de base para esta reflexdo, publicagdes obtidas a partir de um levantamento
bibliografico realizado em 2015, no portal Scientific Electronic Library Online (Scielo), sem recorte
temporal especificado, por meio do sistema de busca integrada com as palavras (politicas publicas)
AND (saude da crianca) OR (adolescente). E, ainda, publicacdes disponiveis online no Portal do
Ministério da Sauide. Deste modo, identificou-se aproximadamente 300 publicagdes.

A partir da leitura do material que convergia com o objeto proposto nesta reflexdo,
realizou-se a andlise de conteido a partir de uma caracterizacdo cromdtica entre os
semelhantes. A partir disso, identificaram-se dois temas centrais que serdo apresentados nesta
reflexdo: Politicas publicas e sociais: perspectivas para saide da crianca e do adolescente; e
Politicas sociais as pessoas com deficiéncia e as pessoas com necessidades especiais. Utilizou-se
aqui o termo pessoas, pois € desta forma que as politicas sdo apresentadas. As palavras crianca e
adolescente ndo aparecem em momento algum, pois esta clientela ndo estd contemplada,

especificamente nas politicas, sendo uma das problematicas apresentadas nesta reflexao.

Politicas publicas e sociais: perspectivas para satide da crianca e do adolescente
Politica publica refere-se a intervengdo estatal nas diferentes dimensoes da vida social.

A politica social esté alicercada nas politicas de massas por meio do governo, ou seja, aspectos
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como alimentacdo, saude, educacdo, habitacdo, transporte e saneamento. J4 as politicas de saide

fazem parte das atribuicdes governamentais desenvolvidas pelo Estado brasileiro.®

As politicas ptiblicas e sociais da saide da crianca e do adolescente estdo asseguradas
mundialmente pela Convengio dos Direitos Humanos.” A Declaracio Universal dos Direitos
Humanos (DUDH) foi proclamada pela Assembleia Geral das Nacoes Unidas em Paris, no ano de
1948, € um marco na histéria dos direitos humanos. A DUDH estabelece a protecdo universal dos
direitos humanos a partir de uma série de tratados internacionais e outros instrumentos adotados
desde 1945.°Ademais, a DUDH expandiu-se desde sua proclamacdo, por meio de convengoes,
entre elas destacam-se: Convengao sobre os Direitos das Criangas em 1990."

No ambito da satide, destaca-se que em 1983 a Divisdo Nacional Materno Infantil (DINSAMI)
elaborou o Programa de Assisténcia Integral a Satide da Mulher e da Crianga (PAISMC) com vistas a
reducdo da mortalidade materno/infantil. Em 1984 o PAISMC divide-se em PAISM (Programa de
Atencdo Integral a Satide da Mulher) e PAISC (Programa de Assisténcia Integral a Saide da Crianc,;a).11

O PAISC concentrou suas ac¢des na assisténcia bésica e integral a crianga, entre essas
acdes destacam-se: Aleitamento Materno e Orientacdo Alimentar para o Desmame;
Assisténcia e Controle das Infeccdes Respiratérias Agudas (IRA); Imunizaciao; Controle das
Doengas Diarreicas; Acompanhamento do Crescimento e Desenvolvimento. !

Em relacdo ao cendrio politico nacional, a década de 1980 foi um marco no processo
de democratizagdo no Brasil, destacando-se a promulgacio da Constituicdo Federal (CF) em
1988.' As CF anteriores a de 1988 nio previam a protecdo a infancia e a adolescéncia e nem
o reconhecimento do direito a saide e ao acesso universal dessa populacao.

A CF aponta como dever da familia, da sociedade e do Estado garantir a crianca e ao
adolescente, o direito a vida, a satide, a alimentac@o, a educagdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitéria, além de coloca-los
a salvo de toda forma de negligéncia, discriminag@o, explora¢ao, violéncia, crueldade e opressiio.12

O Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) por meio da Lei n° 8.069/1990 entrou
em vigor na década de 1990. Este considera crianca a pessoa até doze anos de idade
incompletos, e adolescente aquela entre doze e dezoito anos de idade.'® O ECA discorre sobre
os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana, assegurando-lhes 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.10

ISSN 2179-7692 Rev Enferm UFSM 2017 Abr./Jun.;7(2): XXX-XXX



N

Fica assegurado, pelo ECA, o atendimento integral a sadde da crianca e do

adolescente, por meio do Sistema Unico de Satide (SUS), e o acesso universal e igualitdrio as
acdes e servicos para promog¢do, protecdo e recuperacdo da saide.A crianga e o adolescente
com deficiéncia deverdo receber atendimento especializado, garantido por meio do poder
publico que deve fornecer gratuitamente aqueles que necessitarem medicamentos, proteses e
outros recursos relativos ao tratamento, habilitacio ou reabilitacdo.'

A partir da promulgagdo do ECA, o Brasil adotou uma nova conduta em relagdo a
formulacdo e implementacdo das politicas publicas voltadas as criancas e adolescentes. Foi
conferida a crianga e ao adolescente a condi¢do de sujeito de direito, com prioridade absoluta,
responsabilizando sua protegdo a familia, a sociedade e ao Estado."

Embora a legislagcdo respalde as criancas e adolescentes, ainda sim, existem barreiras
para que os direitos sejam efetivados. Outro aspecto relevante, € que a populacdo, muitas
vezes, desconhece as prioridades elencadas na legislacdo. Desta forma, existe uma linha ténue

entre o que € proposto e o que é concretizado.

Politicas sociais as pessoas com deficiéncia e as pessoas com necessidades especiais

No contexto das politicas sociais destaca-se a Lei Organica da Assisténcia Social
(LOAS) em 1993."* A LOAS prevé o amparo a pessoa com deficiéncia por meio de um
salario-minimo nacional como beneficio mensal, incluindo criancas e adolescentes.'*

Importante ressaltar a diferenca entre a pessoa portadora de deficiéncia (PPD) e de
incapacidade. PPD ¢é aquela incapacitada para a vida e para o trabalho, ou que apresenta
perdas ou redugdes da sua estrutura, ou fung¢do anatdmica, fisioldgica, psicolégica ou mental,
de cardter permanente, em razdo de anomalias de natureza hereditaria, congénita ou adquirida,

. . . . .. 14-1
que geram incapacidade para viver independentemente ou para exercer atividades. >

Incapacidade é um fendmeno multidimensional que abrange limitacdo do
desempenho, restricdo da participacdo, com redugdo efetiva e acentuada da capacidade de
inclusdo social em seu ambiente fisico e social.

O decreto n° 3.298 de 1999 discorre sobre a politica nacional para a integracdo da
pessoa portadora de deficiéncia por meio de um conjunto de normativas que objetivam

L. .. . .. . .. T |
assegurar o pleno exercicio dos direitos individuais e sociais das pessoas com deficiéncia. >
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Em 1981 foi utilizada pela primeira vez a expressao pessoa deficiente. Em 1988, por
influéncia do Movimento Internacional de Pessoas com Deficiéncia, foi adotada a expressao
“Pessoa Portadora de Deficiéncia” (PPD). Atualmente utiliza-se a denominag@o pessoas com
necessidades especiais ou pessoa especial.16

A diversidade de nomenclaturas evidencia uma transformacdo de tratamento na
tentativa de nomear uma caracteristica, sem estigmatizd-la. A denominacdo: “pessoa com
necessidades especiais” inclui aquelas com deficiéncia em qualquer situacdo que implique
tratamento diferenciado. Adota-se, em nivel internacional, a denominacdo ‘“pessoas com
deficiéncia”, visto que estas condi¢des estdo com a pessoa.lﬁ'17

As deficiéncias e as doengas sdo condi¢des, definitivas ou transitdrias, que implicam
em determinadas necessidades, que sdo chamadas de especiais se ndo forem compartilhadas
pela maioria das pessoas. No ambito do ensino, caso essas necessidades especiais ndo possam
ser atendidas pelos meios tradicionais, por demandarem recursos e estratégias especializados,
passam a denominar-se de necessidades educacionais especiais.'®

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional de 1996, prevé curriculos, métodos
e técnicas, recursos educativos e organizagdo especificos para o atendimento adequado de
necessidades educativas especiais com professores capacitados para a integracdo dessas
criancas e adolescentes em classes regulares.' Apesar de estas leis assegurarem a presenca de
pessoas com necessidades educacionais especiais no sistema regular de ensino, percebe-se o
despreparo das escolas e professores para a efetivacdo da politica de inclusdo.”

No ambito da sadde, diversas mudancas ocorreram no cendrio das politicas publicas, sociais e
de saide. As diretrizes politicas, conformadas em programas de saide, despertam questdes
importantes sobre necessidades de satde, vulnerabilidades, cidadania e direitos humanos.?!

A Politica nacional de Atencdo Integral a Saide da Crianca (PNAISC),” publicada em
2015, traz entre seus sete eixos, mencdo especifica as CRIANES, a saber: promocdo e
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento integral; atencdo a criangas com doengas
cronicas; atencdo a saude de criangas com deficiéncia ou em situacdes de vulnerabilidade. Assim, os

eixos de atuacdo da PNAISC refletem no viver saudédvel da infancia e da adolescéncia, com garantia

- . . . )
de atenc@o, inclusive, para aqueles que possuem algum tipo de condi¢do cronica.
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Destaca-se a existéncia de diferentes denominacgdes que tratam das necessidades

especiais de saide na infancia e adolescéncia: doenga cronica, condi¢do cronica de satde e
criancas com necessidades especiais de sadde.

A doenca cronica é uma condicdo fisica ndo fatal, superior a trés meses e que requer
hospitalizagdo, rompendo temporariamente as atividades cotidianas. Ja as condigdes cronicas de
saide produzem limitagdes de fungdo, papel social, causando dependéncia de medicamentos,
dieta especial, tecnologia médica e apoio social, exigindo cuidados continuos.”

As criangas/adolescentes com necessidades especiais de saide sdo aquelas que possuem um
maior risco de apresentar uma condicdo cronica fisica, comportamental ou emocional e necessitam
de cuidados médicos e servigos de satide além do que é exigido para a populagdo em geral. >

Desse modo, criancas e adolescentes com deficiéncia, com doencas cronicas, em
condi¢gdes cronicas, com necessidades educacionais podem ser incluidos no grupo de
CRIANES e/ou adolescentes com necessidades especiais de satide, desde que necessitem
destes cuidados para além do usual entre outras criancas e adolescentes de mesma faixa etdria.
Esses cuidados incluem reabilitacio, apoio educacional, social e familiar.>*

O Plano de Acodes Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas Nao
Transmissiveis no Brasil 2011-2022% apresenta, apenas, agdes voltadas a reducdo da
obesidade em criangas adolescentes, contudo ndo abrange outros problemas de satide comuns
na infancia e adolescéncia e doengas incapacitantes.

No que tange as politicas sociais, percebe-se certo avang¢o na inclusdo de desta
populacdo. Entretanto, € necessario enfatizar as singularidades da crianga, do adolescente e

sua familia®, contemplando também a dimensdo epidemioldgica e existencial do cuidado.

CONCLUSAO

A reflexdo sobre a dimensao politica no cuidado a saide das criancas e adolescentes
com necessidades especiais de satide permitiu concluir que hd uma lacuna no que se refere a
politicas especificas para esta populagdo.

As pesquisas epidemioldgicas sdo fundamentais, tendo em vista que sem taxas oficiais
acerca desta populacdo, ndo h4 visibilidade e, por consequéncia, ndo hd fundamentacdo para a
elaboracdo de programas e politicas de saide e sociais especificas para as necessidades e

singularidades de criancas e adolescentes.
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A definicdo de necessidades especiais de saide bem como sua classificagc@o, precisa ser
reconhecida e entendida, para ser possivel desfazer equivocos conceituais e epistemoldgicos que
obstaculizam o acesso destas criancas e adolescentes nos servigos de saide.

Sugere-se, como estratégia a ampla divulgacdo das politicas existentes que podem ser
direcionadas a esta clientela com vistas a oportunizar direitos de saide e cuidados especificos
que, muitas vezes, nao sdo de conhecimento dos profissionais, sequer dos proprios usudrios.

Refletir sobre a dimensdo das politicas publicas, sociais e de saude possibilita a
ampliacdo do conhecimento sobre os direitos, contribuindo para a melhoria da qualidade de
vida dessa populacdo. O olhar de equidade é essencial para os desiguais, que muitas vezes,

ndo encontram espagos nos servicos de sadde.
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