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Resumo

Obijetivo: Analisar as politicas publicas brasileiras atuais que asseguram os direitos sociais das criangas com condi¢bes
cronicas, nas areas da saude, assisténcia social e educagédo. Método: Pesquisa documental de legislagdes que configuram
politicas relacionadas a atengéo as criangas com doenga cronica e pessoas com deficiéncia nos &mbitos dos direitos humanos,
saude, assisténcia social e educacéo. Foi realizada andlise critica do discurso de trés legislagdes selecionadas. Resultados: As
criancas com condi¢des cronicas sdo contempladas nas legislacdes pela representagao de criangas com doengas cronicas ou
com deficiéncias. Verificam-se discursos do modelo social da deficiéncia, da crianca e da pessoa com deficiéncia como sujeitos
de direitos, da responsabilidade do estado na garantia de direitos sociais e da corresponsabilidade da familia. Evidenciaram-se
discursos associadas a ideologia de direitos humanos em conflito com a ideologia de normalizagdo. Conclusao: As agdes
definidas para esse grupo séo incipientes e com indicios de restricao de financiamento, revelando lutas ideoldgicas.

Palavras-chave: Criangas com deficiéncia; Doenca crdnica; Seguridade Social; Defesa da Crianca e do Adolescente; Enfermagem

Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: To analyze the current Brazilian public policies that guarantees the social rights of children with chronic conditions,
in the areas of health, social assistance and education. Method: Documentary research of laws that shape policies related to
the attention to children with chronic illness and people with disabilities in the areas of human rights, health, social assistance
and education. A critical analysis of the discourse of three selected legislations was carried out. Results: Children with chronic
conditions are covered by legislation for the representation of children with chronic diseases or disabilities. There are discourses
of the social model of disability, of children and people with disabilities as subjects of rights, of the state's responsibility in relation
to the guarantee of social rights and the co-responsibility of the family. Discourses associated with the ideology of human rights
in conflict with the ideology of normalization were evidenced. Conclusion: The actions defined for this group are incipient and
with signs of restricting financing, revealing ideological struggles.

Keywords: Children with disabilities; Chronic disease; Social Security; Defense of Children and Adolescents; Pediatric Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Analizar las politicas publicas brasilefias actuales que aseguran los derechos sociales de los nifios con condiciones
crénicas, en las areas de salud, asistencia social y educacion. Método: Investigacion documental de las legislaciones que
configuran politicas relacionadas a la atencion de los nifios con enfermedad crénica y personas con discapacidad en los ambitos
de los derechos humanos, salud, asistencia social y educacion. Se realizé un andlisis critico del discurso de tres legislaciones
seleccionadas. Resultados: Las legislaciones contemplan a los nifios con condiciones crénicas mediante la representacion de
nifos con enfermedades crénicas o con discapacidades. Se verifican discursos del modelo social de la discapacidad, del nifio
y de la persona con discapacidad como sujetos de derechos, de la responsabilidad del estado para garantizarles los derechos
sociales y de la corresponsabilidad de la familia. Se evidenciaron también discursos asociados a la ideologia de derechos
humanos en conflicto con laideologia de regulacion. Conclusién: Las acciones definidas para ese grupo son todavia incipientes
y se notan indicios de financiacion limitada, revelando luchas ideoldgicas.

Palabras clave: Nifios con discapacidades; Enfermedad crénica; Seguridad Social; Defensa del Nifio y del Adolescente; Enfermeria

Pediatrica.
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Direitos sociais das criancas com condigdes cronicas
Tavares TS, Duarte ED, Sena RR

INTRODUCAO

Os direitos sociais foram legitimados para os brasileiros
pela Constituicdo Federal de 1988, em um contexto de reivin-
dicagdo dos movimentos sociais por reforma democratica do
Estado e reordenamento das politicas sociais.' De acordo com
a Constituicdo, os direitos sociais séo "a educacao, a saude,
a alimentacéo, o trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a
seguranca, a previdéncia social, a protecao a maternidade e
a infancia, a assisténcia aos desamparados [...]".2 A partir da
promulgacédo dessa constituicdo foi construido um aparato
legal visando regulamentar as politicas sociais. Destaca-se,
neste estudo, a garantia de direitos sociais das criangas com
condigdes cronicas (CCC), considerando que essas condigbes
tém aumentado mundialmente nas ultimas décadas devido ao
progresso na atencao a saude.® Além de possibilitar a sobrevida
dessas criangas, € preciso compromisso ético com sua quali-
dade de vida e inclusdo social.

Adota-se a definicao de condigéo crdnica na infancia que
inclui condicdes com base bioldgica, psicoldgica ou cognitiva
que duraram ou tém potencial para durar pelo menos um ano
e que produzem uma ou mais das seguintes repercussoes:
limitacdes de fungao, atividade ou papel social em comparagao
com criangas da mesma idade sem altera¢des no crescimento
e desenvolvimento; dependéncia de mecanismos compensa-
térios - medicamentos, alimentacao especial e dispositivos
tecnologicos - ou de cuidados devido as limitagdes de funcoes;
necessidade ou uso de servigos acima do usual para a idade,
como os servigos de saude ou de educacéo.® Essa definicdo
inclui também as criangas com deficiéncias.

Em 1990, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)
formalizou criancgas e adolescentes como sujeitos de direitos,
0 que implicou em altera¢cdes normativas e culturais para as
politicas publicas e servigos destinados ao atendimento deles
no Pais.* Foi-lhes assegurado, com prioridade, direito a vida e
a saude, a liberdade, ao respeito e a dignidade, a convivéncia
familiar e comunitéaria, a educacéao, a cultura, ao esporte e ao
lazer, a profissionalizagdo e a protegcédo no trabalho.5 Além
desses direitos, a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com
Deficiéncia - Estatuto da Pessoa com Deficiéncia - garantiu, em
2015, as criangas e aos adolescentes com deficiéncia direito a
igualdade e nao discriminacao, a habilitagéo e a reabilitagéo, a
moradia, a assisténcia social, ao transporte e a mobilidade e a
acessibilidade.® Essas legislagdes se inserem em um contexto
mundial de protecéo dos direitos humanos, com a adog¢ao das
Convencgoes sobre os Direitos das Criancas em 1989 e das
Pessoas com Deficiéncia em 2006 na Assembleia Geral das
Nacoes Unidas, sendo ratificadas no Pais em 1990 e 2009,
respectivamente.”®

Porém, estudos atuais verificaram dificuldades da familia
para realizar os cuidados no domicilio, ter acesso e utilizar os
servigcos de saude, educacgéo e assisténcia social, obter medica-
mentos, alimentagao especial e tecnologias assistivas.®'2 Essas
dificuldades podem impedir o atendimento das necessidades
das CCC, comprometendo suas possibilidades de autonomia e

participacao social. Além de direitos sociais constitucionalizados
em normas procedimentais e legais, € necessaria a existéncia de
direitos institucionalizados, por meio de aparato institucional es-
tatal, que inclui saberes e praticas paraimplementar as politicas
publicas, permitindo consolidar a cidadania e a inclusao social.’
Caso contrario, a responsabilidade publica de protecao social,
assumida na Constituicdo Federal,? acaba sendo transferida
para a dimenséo privada das familias das CCC.

Os direitos sociais, constitutivos da cidadania, destinam-se
a assegurar a participagao igualitaria de todos os membros de
uma comunidade nos seus padrdes basicos de vida. Porém, ao
fazé-lo por via de direitos e deveres gerais e abstratos reduzem
a individualidade ao que nela ha de universal. A igualdade da
cidadania embate com a diferenga da subjetividade, sendo que
no marco da regulacgéo liberal ela é seletiva e deixa intocada
diferengas. Essa tenséo so é suscetivel de superagéo, no caso
de arelacdo entre a subjetividade e cidadania ocorrer no marco
da emancipacéo, no qual é possivel considerar a cidadania ba-
seada em formas e critérios de participacao, estabelecendo uma
relagdo mais equilibrada com a subjetividade.® A institucionali-
zacao dos direitos no marco da emancipag¢éao poderia favorecer
o reconhecimento das diferentes necessidades das CCC.

Pressupde-se que a formulagdo e implementacao de
politicas publicas que asseguram os direitos sociais das CCC,
reconhecendo suas diferencas, contribuem para sua inser¢éo na
sociedade como cidadas. Diante dessas reflexdes, questiona-se:
Como as CCC séo representadas nos textos das legislacdes?
Quais as politicas e estratégias do Estado brasileiro para as-
segurar os direitos sociais dessas criangas? O objetivo deste
estudo é analisar as politicas publicas brasileiras atuais que
asseguram os direitos sociais das CCC, nas areas da saude,
assisténcia social e educagéo.

METODO

Realizou-se pesquisa documental de legisla¢cdes que con-
figuram politicas publicas brasileiras relacionadas as crianca
com doencas cronicas e pessoas com deficiéncia nos ambitos
dos direitos humanos, da saude, da assisténcia social e da
educacéo. Foram consideradas as legisla¢des a partir de 1988,
tendo a Constituicdo Federal deste ano como marco. A busca
e recuperacéo dos documentos foi realizada entre janeiro e
dezembro do ano de 2015, a partir de bancos de dados de le-
gislacdes disponibilizados pelo governo federal na internet, nos
sites do Ministério da Saude (Saude da Crianca e Aleitamento
Materno e Saude da Pessoa com Deficiéncia), do Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome (Assisténcia Social),
Ministério da Educacéo (Secretaria de Educagéo Continuada,
Alfabetizacéo, Diversidade e Inclus&o) e Secretaria de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republica (Criancas e Adolescen-
tes e Pessoa com Deficiéncia).

Obteve-se uma lista com 373 legislacdes, recuperadas na
base de dados Portal da Legislacdo. Apos a leitura da parte
preliminar do texto, que indica o tipo de normativa, a data de pro-
mulgacao, o objeto e 0 &mbito de aplicacao, foram selecionadas
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95 legislagbes (22 leis, 31 decretos, 5 resolugdes e 37 portarias)
relacionadas ao objeto de estudo, sendo estas organizadas em
uma linha do tempo. O critério para a selegdo das legislagdes a
serem analisadas na integra, neste estudo, foi que a normativa
regulamentasse as politicas publicas e estratégias vigentes nas
areas da saude, assisténcia social e educagéo para as criangas
com doengas cronicas e pessoas com deficiéncia. Considerando
a relevancia e atualidade, foram analisados trés documentos:
Portaria MS/GM n® 1.130, de 5 de agosto de 2015;' Lei n®
12.435, de 6 de julho de 2011;'® e Decreto n® 7.611, de 17 de
novembro de 2011.'¢ Foi realizada busca de normativas citadas
nos documentos, sendo analisados trechos dessas normativas
quando relevante para responder as questdes do estudo.

Descreveu-se populagéo alvo, objetivos, agdes, recursos e
competéncias instituidas nessas legislagdes, tendo em conta os
direitos sociais das CCC. Foi realizada analise critica do discurso
orientada pela proposta de Fairclough, que propée um quadro
tridimensional de andlise. Para a analise textual foi explorado
o vocabulario. Na andlise da pratica discursiva foi utilizada a
intertextualidade na produgéo do texto, por recorréncia a outros
textos (intertextualidade manifesta) ou por meio de elementos
das ordens do discurso (interdiscursividade). As ordens do
discurso correspondem a totalidade das praticas discursivas
de um dominio social e as relacdes estabelecidas entre elas.
Para a andlise da pratica social foram considerados os efeitos
ideolégicos e politicos do discurso, destacando os efeitos de
reprodugéo ou transformagéo. Foi considerado o Significado
Representacional relacionado aos discursos, para analisar como
as CCC sao representadas.”

RESULTADOS E DISCUSSAO

A Lei n? 12.435 de 2011, o Decreto n® 7.611 de 2011 e a
Portaria MS/GM n® 1.130 de 2015 estabelecem normas para a
execucao das politicas publicas brasileiras nas areas da assis-
téncia social, educacédo e saude relativas aos direitos sociais
das CCC. Essas legislacoes foram elaboradas pela Casa Civil
da Presidéncia da Republica e por grupos de trabalho dos res-
pectivos Ministérios.'*16

As legislagdes analisadas foram promulgadas entre 2011
e 2015, em governos que apresentavam como bandeira de
luta o desenvolvimento de um estado de bem-estar social no
Pais. Porém, durante esses governos buscou-se o crescimento
econdmico do capitalismo brasileiro, sem romper com o modelo
econdmico neoliberal vigente. Foi promovido aumento do salario
minimo, criacdo de programa habitacional e investimento em
politicas de transferéncia de renda, ocasionando reducado da
pobreza extrema.'®

A época da elaboracao destas legislacdes, os indicadores do
Pais revelavam uma populacao de criancas em idade de 0 a 14
anos, correspondente a 24,07% da populacéo brasileira. A taxa
de mortalidade infantil e a taxa de mortalidade até 5 anos eram,
respectivamente, 16,70 e 18,83 por mil criancas nascidas vivas.
Na faixa etaria de 0 a 14 anos, 7,53% apresentavam pelo menos
uma das deficiéncias investigadas.'® A prevaléncia de doencas
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crénicas na faixa etaria de 0 a 9 anos era de 19,3%, sendo esta
subestimada, pois a amostra foi constituida majoritariamente por
individuos com 18 anos ou mais e foram investigadas doencas
cronicas que acometem predominantemente adultos.?’ A por-
centagem de criangas, entre 0 a 5 anos, fora da escola era de
56,85% e a de criangas extremamente pobres, de 0 a 14 anos,
erade 11,47%."°

Nessa situacao dainfancia no Pais, que exigia acdes do Es-
tado para melhorar as condi¢des de vida da populagéo, o acesso
a saude e a educacao, se insere a promulgagéo das legislagdes
analisadas neste estudo, evidenciando o reconhecimento de um
problema social e a proposta de solugdes. A Politica Nacional de
Atencao Integral a Saude da Crianga (PNAISC), no ambito do
Sistema Unico de Saude, elaborada pelo Ministério da Saude,
foi instituida pela Portaria MS/GM n® 1.130, de 5 de agosto de
2015." A Lei n® 12.435, de 6 de julho de 2011, instituida pela
Casa Civil da Presidéncia da Republica,® altera a Lei n® 8.742
de 1993,%" a Lei Organica da Assisténcia Social, que dispde
sobre sua organizagdo. O Decreto n®7.611, de 17 de novembro
de 2011, instituido pela Casa Civil da Presidéncia da Republica,
dispde sobre a educacgéo especial e a estratégia de Atendimento
Educacional Especializado (AEE) no ensino regular.'® O Quadro 1
apresenta populagéo alvo, objetivo, agdes relacionadas as CCC,
estrutura, competéncias e participacéo social explicitados nas
legislacdes.

A partir da abordagem da populagéo alvo é possivel identifi-
car que a representacao das criancas, no que € relativo aquelas
com condi¢des cronicas, apresenta particularidades no vocabu-
lario e discursos adotados em cada legislacéo. Nos eixos estra-
tégicos da PNAISC séo propostas agbes para as "criangas com
doengas cronicas" e para as "criangas com deficiéncia”, sendo
estas consideradas parte do grupo de criangas "em situacao de
vulnerabilidade", para os quais € um desafio garantir acesso as
acdes e servigos de saude.™ Evidencia-se uma especificagéo
na representacéo de crianga e de suas necessidades, com re-
conhecimento das diferengas entre os diversos grupos, quando
consideramos documentos anteriores.

Na lei da Assisténcia Social evidenciam-se agdes para
criangas "em situacdo de risco pessoal e social" e "pessoas
com deficiéncia". Em relagéo a representacéo da pessoa com
deficiéncia na lei atual, o termo "portadora" adotado nalei anterior
foi substituido por "com", sendo a defini¢gdo revisada, alterando
a ideia de pessoa "incapacitada para a vida independente e
para o trabalho" pela de pessoa que tem "impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
0s quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir
sua participacao plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condi¢des com as demais pessoas”.” No decreto sobre a edu-
cacdo especial, foram incluidos no publico alvo os estudantes
"com deficiéncia" e "transtornos globais do desenvolvimento",
sendo ainda indicados os "surdos ou com deficiéncia auditiva"
e "cegos ou com baixa visao".'®

As criancgas sdo classificadas em grupos nas legislagdes
analisadas, sendo aquelas com condi¢des crdnicas contem-
pladas, principalmente, pela representacdo de criangas com
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Quadro 1. Descricao das legisla¢cdes da saude,

assisténcia social e educacdo.

Legislagao

Portaria MS/GM n¢2 1.130/2015

Lei n2 12.435/2011

Decreto n? 7.611/2011

Populagdo alvo

Objetivo

Agdes

Estrutura

Competéncias

Participagao
social

Da gestagao aos 9 anos de vida,
com especial atengdo a primeira
infancia e as populagGes mais vul-
neraveis.

Politica Nacional de Atengdo Inte-
gral a Saude da Crianga (PNAISC):
Promover e proteger a saude da
crianga e o aleitamento materno,
mediante a atengdo e cuidados
integrais e integrados, visando a
redugdo da morbimortalidade e
um ambiente facilitador a vida com
condigdes dignas de existéncia e
pleno desenvolvimento

Atencao Integrada as Doengas
Prevalentes na Infancia — AIDPI,
construgdo de diretrizes de atengdo
e linhas de cuidado, fomento da
atengdo e internagdo domiciliar as
criangas com doengas crénicas; arti-
culagdo e intensificagdo de agoes
para inclusdo de criangas com de-
ficiéncias nas redes tematicas, me-
diante a identificagdo de situagao
de vulnerabilidade e risco de agra-
vos e adoecimento, reconhecendo
as especificidades deste publico.

Rede de saude materna neonatal
e infantil, atengdo basica a saude,
atengdo especializada.

Parceria entre Ministério da Saude
(articular e apoiar), Secretarias

de Saude dos Estados (coordenar
implementagdo) e dos Municipios
(implementar). Financiamento
tripartite.

Participagao e controle social.

Familia, mulheres no contexto da
maternidade, crianga e adolescen-
te, idoso, pessoas com deficiéncia.

Assisténcia social: protegdo social
(garantir a vida, a redugdo de da-
nos e a prevengao da incidéncia de
riscos); vigilancia socioassistencial
(analisar territorialmente a capaci-
dade protetiva das familias e nela a
ocorréncia de vulnerabilidades, de
ameagas, de vitimizagGes e danos);
e defesa de direitos (garantir o ple-
no acesso aos direitos no conjunto
das provisGes socioassistenciais).

Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC); programas voltados para a
integragdo da pessoa com defici-
éncia.

Centro de Referéncia de Assisténcia
Social e Centro de Referéncia Espe-
cializado de Assisténcia Social.

Articulagdo entre esferas federal
(coordenagdo e normas gerais),
estadual e municipal (coordenagdo
e execugdo). Cofinanciamento dos
entes federados, Unido responde
pelo BPC.

Participagao da populagdo, por
meio de organizagOes representa-
tivas.

Pessoas com deficiéncia, com trans-
tornos globais do desenvolvimento
e com altas habilidades ou super-
dotagdo.

Atendimento Educacional Especia-
lizado (AEE): prover condigOes de
acesso, participagdo e aprendiza-
gem no ensino regular e garantir
servigos de apoio especializados

de acordo com as necessidades
individuais dos estudantes; garantir
a transversalidade das a¢des da
educagdo especial no ensino regu-
lar; fomentar o desenvolvimento de
recursos didaticos e pedagdgicos
que eliminem as barreiras no pro-
cesso de ensino e aprendizagem; e
assegurar condigdes para a conti-
nuidade de estudos.

Aprimoramento do atendimento
educacional especializado ja oferta-
do; implantagdo de salas de recur-
sos multifuncionais; formagao con-
tinuada de professores; formagdo
de gestores, educadores e demais
profissionais da escola para a edu-
cagdo na perspectiva da educagao
inclusiva; adequagdo arquitetonica
de prédios escolares para acessibili-
dade; elaboragdo, produgdo e dis-
tribuicdo de recursos educacionais
para a acessibilidade.

Escolas regulares da rede publica e
escolas especiais ou especializadas
de instituicdes comunitarias, con-
fessionais ou filantrépicas.

Ministério da Educagdo prestara
apoio técnico e financeiro aos siste-
mas publicos de ensino dos Estados
e Municipios, e as institui¢des co-
munitarias, confessionais ou filan-
tropicas sem fins lucrativos.

Participagcdo da familia.
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doengas cronicas ou com deficiéncias. O texto das normativas
visa dar resposta as necessidades de diferentes grupos de crian-
¢as, ampliando os problemas a serem tratados pelas politicas
sociais. Enquanto na saude o enfoque é na doenca ou deficién-
cia, sem aprofundamento conceitual, na assisténcia social e na
educacéo a abordagem da pessoa com deficiéncia evidencia o
discurso do modelo social da deficiéncia explicitado, respectiva-
mente, pela definicdo apresentada e pelaintertextualidade com
a Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.®

Este modelo consolidou o conceito de deficiéncia como
desvantagem social devido & restricdo de participagéo social
provocada por barreiras ambientais e atitudinais aos individuos
com condi¢des de saude e alteragdes corporais especificas. Foi
contraposta a compreensao de deficiéncia apenas como con-
ceito biomédico, que a relaciona a doencgas e lesdes verificadas
em uma pericia do corpo, sendo revelada sua dimensao politica
e destacada a opressao e discriminagdo da pessoa com defi-
ciéncia decorrente da cultura da normalidade. A abordagem do
modelo social da deficiéncia foi adotada pela Convengéo sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que cita a participa¢éo
como parametro para a formulagéo de politicas publicas sociais
para essa populagdo.?? A adogéo na saude de uma abordagem
baseada nas consequéncias das condi¢des cronicas na parti-
cipagéo social da crianga, independente de categorias de diag-
nosticos, como a desenvolvida na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), pode favorecer o
reconhecimento de suas necessidades e de suas familias e a
proposicao de a¢des para atender suas especificidades, visando
sua qualidade de vida e incluséo social.?®

Quanto as estratégias propostas nas legislagoes, na PNAISC
foram definidos sete eixos estratégicos com a finalidade de
orientar e qualificar as a¢des e servicos de saude da crianga
no Pais. A politica foi construida em virtude da constatacao
da necessidade de fortalecimento dos eixos propostos para
promover a integralidade do cuidado da crianga, articulando as
acoOes de saude em todos os niveis de atencéo e em todas as
esferas de gestdo do SUS.™ Anteriormente, verificavam-se agdes
organizadas em uma perspectiva programatica, inexistindo uma
politica nacional de saude da crianga promulgada que visasse a
universalizagdo das agdes no territério nacional.?*

A intertextualidade manifesta com outras normativas e as
acOes apresentadas em cada eixo estratégico da politica evi-
denciam que a proposi¢édo de a¢des destinadas as criancas com
doencas cronicas ou com deficiéncia ainda é incipiente e vaga.
Verifica-se a proeminéncia de a¢des destinadas & qualificagao
da atencéo ao recém-nascido. Considerando que a PNAISC se
organiza a partir da Rede de Atengdo a Saude,™ a intertextu-
alidade com a Portaria n® 793 de 2012, que institui a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico
de Saude,? permitiria maior definicdo das agdes e estrutura para
as criancas com condi¢des cronicas, especialmente para aquelas
com deficiéncia, entretanto, esta Portaria ndo foi mencionada.

ALein®12.435de 2011 acrescenta a Lei Organica da Assis-
téncia Social os objetivos de vigilancia socioassistencial e defesa
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de direitos,'® em conformidade com o texto da Politica Nacional
de Assisténcia Social, sendo verificada a intertextualidade com
a Resolugéo n® 145 de 2004 que institui esta politica.?® Desde a
promulgagéo da Lei Organica da Assisténcia Social em 1993,
estdo previstas a "habilitacdo e reabilitacdo" das pessoas com
deficiéncia, a "promoc¢ao de sua integragé@o a vida comunitaria"
e a "garantia de 1 (um) salario-minimo de beneficio mensal"
aquelas que "comprovem ndo possuir meios de prover a propria
manutengao ou de té-la provida por sua familia".?!

No que diz respeito a esse meio de transferéncia de renda,
designado Beneficio de Prestagédo Continuada (BPC), vale res-
saltar as alteragdes das definigcbes de familia e de pessoa com
deficiéncia na legislagéo de 2011. A configura¢do da familia é
ampliada para além da "unidade mononuclear", mas é mantida
acondicdo de "que vivam sob o0 mesmo teto", ndo contemplando
a familia estendida. Para concesséo do beneficio, a definicdo
de pessoa com deficiéncia foi revisada conforme abordado
anteriormente e foi especificado que impedimentos de longo
prazo sao "aqueles que incapacitam a pessoa com deficiéncia
para a vida independente e para o trabalho pelo prazo minimo
de 2 (dois) anos".">?!

A adocéo das diretrizes da CIF nos instrumentos para a
avaliacdo das pessoas com deficiéncia requerentes do BPC
possibilitou incorporar a perspectiva biopsicossocial.?®> Porém,
considerando a determinagéo de que a assisténcia social sera
prestada a quem dela necessitar na Constituicdo Federal e a
definicdo de deficiéncia da Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, a lei organica de 2011 restringe o
ambito da protecdo social ao associar impedimentos de longo
prazo ao minimo de dois anos e ao reafirmar o texto da lei de
1993, segundo o qual a assisténcia social devera prover os mi-
nimos sociais para o atendimento das necessidade basicas. Os
minimos sociais, entendidos como condi¢des minimas de vida
ou garantia de sobrevivéncia, sendo adotados como parametro
para a prestagdo da assisténcia social, ao invés da garantia
de padrdes adequados de vida, desrespeitam os principios da
igualdade e da universalidade da Constituicdo Federal, visando
reducéo do impacto orgamentario do BPC. Embora seja preciso
especificar critérios para a implementacéo das estratégias dis-
tributivas das politicas, deve-se considerar o comprometimento
do potencial normativo da Convengédo ao considera-la "como
uma vitoria no campo das lutas por reconhecimento, ignorando
a vinculagao que impde em termos de distribuigao".27265

Na organizacao dos servi¢os socioassistenciais é abordada
a criacao de programas voltados para a "integracao da pessoa
com deficiéncia", que devem ser articulados com o beneficio de
prestacéo continuada, e programas de amparo, entre outros, as
criangas e adolescentes em situagéo de risco pessoal ou social.
Embora esses programas estejam previstos nas leis de 1993 e
2011, nao foram apresentadas as diretrizes para concretiza-los
ou as normativas que os regulamentam.'>2!

Em relagéo ao atendimento educacional especializado, o
Decreton®7.611 de 2011, dispde que é concebido como o con-
junto de atividades, recursos de acessibilidade e pedagogicos
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prestado de forma complementar a formacao para os estudantes
com deficiéncia e transtornos globais do desenvolvimento na
sala de recursos multifuncionais.’™ O decreto atual revoga o
Decreto n? 6.571 de 2008 sobre o atendimento educacional
especializado.?® Dentre as alteragdes, destaca-se a diretriz de
"oferta de educacéo especial preferencialmente na rede regular
de ensino" e a definicdo que o "atendimento educacional es-
pecializado aos estudantes da rede publica de ensino regular
podera ser oferecido pelos sistemas publicos de ensino ou por
instituicbes comunitarias, confessionais ou filantrépicas sem
fins lucrativos, com atuagéo exclusiva na educacao especial”.

A retomada do atendimento em instituicdes especializadas
reitera o tensionamento com a proposta de inclusdo escolar
das criangas com deficiéncia, que também é evidenciado na
intertextualidade com os artigos 58 a 60 que dispde sobre a
educacéo especial da Lei das Diretrizes e Bases da Educacéo
Nacional. A legislagédo prevé que o atendimento educacional seja
feito em "escolas ou servigos especializados, sempre que, em
fungéo das condicdes especificas dos alunos, ndo for possivel
a sua integragdo nas classes comuns de ensino regular".?® Na
perspectiva da inclusdo escolar, essa abordagem pode repre-
sentar um retrocesso. Em 1994, a Politica Nacional de Educagéo
Especial condicionava o acesso as classes do ensino regular
aqueles em condi¢des de acompanhar as atividades curricula-
res programadas no ritmo dos alunos "normais", conservando
a educacdo dos alunos com deficiéncia exclusivamente como
responsabilidade da educacéo especial. Apenas a partir dos
anos 2000 foram elaboradas normativas fomentando o acesso
dos alunos com deficiéncias as turmas das escolas do ensino
regular. Em 2008 foi desenvolvida a Politica Nacional de Educa-
¢éo Especial na Perspectiva da Educagéo Inclusiva.®

Os textos das legislagdes foram construidos com mengéo a
diversos outros textos e discursos. Verificam-se cadeias intertex-
tuais explicitando as referéncias para a elaboragéo das politicas
e demarcando concepcdes relevantes acerca dos direitos das
criangas, modo de organizacdo dos servigos e estratégias para
a oferta de a¢des. Destacam-se como textos matriz em todas
as legislagdes a Constituicdo Federal de 1988,2 0 ECAS e as
normativas que promulgam convengdes internacionais sobre
direitos, como a Convengéo sobre os Direitos da Crianga’ e a
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.®

Os principios e diretrizes abordados nos textos revelam uma
multiplicidade de discursos na construgédo das politicas. Com-
pdem todas as legisla¢des os discursos da crianga e da pessoa
com deficiéncia como sujeitos de direitos e da responsabilidade
do estado na garantia de direitos sociais. Evidencia-se, também,
o discurso de corresponsabilidade da familia, explicitando sua
participacdo e visando favorecer a convivéncia familiar. Tanto
na saude quanto na assisténcia social identifica-se o discurso
de determinacéo social.

As representacdes das criancas e das pessoas com
deficiéncia construidas no vocabulario e nos discursos das
legisla¢des analisadas evidenciam significa¢cdes associadas a

ideologia de direitos humanos, embasada em ideias de justica
e inclusao social por meio de reformas estruturais, em conflito
com aideologia de normalizac¢do, fundamentada na integragéo
das pessoas com deficiéncia por meio de centros especializados
na comunidade. Ambas ideologias foram construidas na socie-
dade ocidental ap6s a segunda guerra mundial em luta contra
a ideologia hegemonica de segregacéo, que adotava a institu-
cionalizac¢&o. Nesse periodo, verificou-se uma convergéncia de
ideias e movimentos em defesa dos direitos humanos, sendo
elaboradas as convengdes da Organizagao das Nagoes Unidas;
grupos sociais oprimidos, como o de mulheres, articularam-se
em busca de justi¢ca social; investigacdes desencadearam criti-
cas as condic¢des de institucionalizagéo; e emergiu o estado de
bem-estar moderno com a ideia de direitos sociais.*'

No Brasil, a legislacdo em vigor até a década de 1990
previa que, caso a familia ndo pudesse ou falhasse na protecao
do menor, o Estado assumiria essa fungdo. As criangas eram
confinadas em instituicdes de caridade de natureza religiosa
que ocupavam-se da pobreza, ou em instituicoes filantropicas
de natureza cientificista que buscavam a gestéo de problemas
sociais, atuando com criangas pobres, "doentes mentais",
"deficientes" ou "delinquentes" de forma a ordenar desvios a
partir de um modelo de normalidade. Os movimentos sociais e
organizac¢des nao governamentais mobilizaram-se para mudar
esse modelo e introduzir na Constituicdo Federal de 1988 os
direitos das criancas e dos adolescentes.3233

A andlise permite reconhecer o efeito politico de trans-
formacgao do discurso da Constituicdo Federal de 1988, que
incorpora o dever do estado em garantir os direitos sociais no
escopo legislativo desenvolvido a partir de sua promulgacgéao.
Apos a instituicdo do ECA, sobretudo a partir de 2000, os di-
reitos das criangcas passam a ser regulamentados nos textos
das legislagdes. Constata-se a definicao de politicas publicas
para assegurar os direitos sociais das crianc¢as, contemplando
aquelas com doengas cronicas ou com deficiéncia, porém as
estratégias e acdes definidas para esse grupo de criangas ainda
séo vagos. Destaca-se a drea da educacado com a definicdo de
acoes destinadas as criangas com deficiéncia.

Apesar desses avangos, no texto das legislagdes da edu-
cacéo e da assisténcia social verifica-se junto ao discurso da
crianga e da pessoa com deficiéncia como suijeitos de direitos
a persisténcia de vocabulario e significagcbes que remetem ao
discurso de integracéo e & ideologia de normalizag¢éo, revelando
um conflito interdiscursivo. Esta ideologia aborda a redugéo da
diferenca por meio de estratégias que néo exigem uma trans-
formagéao radical dos servicos existentes, estdo, portanto, em
divergéncia com agbes igualitarias da ideologia de direitos hu-
manos, como reconhecimento das diferengas e solidariedade,®
que exigem a adaptacdo da sociedade para eliminar barreiras
a participacéo dos cidadaos.

Além disso, é pertinente questionar o quanto essa mudanca
discursiva tem produzido mudangas na realidade que promovam
acesso efetivo aos direitos, considerando o contexto politico,
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econdmico, social e ideoldgico brasileiro. A institucionalizagéo
do modelo de protegéo social proposto na Constituicao Federal
de 1988 tem sido conflituosa devido ao embate entre o previsto
e 0s projetos governamentais apds a sua promulgacédo, além
dos conflitos inerentes & democracia em construcdo. Nesse
contexto, foram retomadas as orientag¢des liberais que defen-
dem uma forte redugéo da presenca do Estado na economia e
nas politicas sociais." Verificam-se, desde entéo, "hibridos de
politicas progressistas com restricdes importantes na cobertura,
no financiamento e na qualidade da atencéo, ainda com baixo
impacto na construgéo da cidadania social prevista".3472

No contexto internacional, apesar da garantia de direitos das
CCC no ambito normativo, estudos evidenciaram desafios para
a sua efetivacdo. Estudo realizado nos Estados Unidos sobre
a cobertura e a adequacao do seguro de saude para criangas
com necessidades especiais de saude indicou a diminuicdo da
cobertura privada para 50,7%, 0 aumento da cobertura publica
para 34,7% e a reducdo do numero de criangas sem nenhum
seguro para 3,5%. A propor¢éo de criangas com cobertura ade-
quada diminuiu na cobertura privada para 59,6% e aumentou na
cobertura publica para 70,7%. Os autores enfatizaram que tanto
esforgos de politicas nacionais quanto estaduais seréo necessa-
rios para alcangar a meta de todas as criangas com necessidades
especiais de saude terem cobertura de seguro de saude continua
e adequada para atender as suas necessidades.®®

Os resultados de investigagdo conduzida em sete paises da
Europa sobre as politicas de incluséo escolar de criangas com
deficiéncia devido a paralisia cerebral evidenciaram que 46% das
criancas participantes estavam em classes ou escolas especiais,
embora a politica educacional desses paises fosse favoravel a
inclusdo em escola regular. As criangas com deficiéncias mais
graves raramente eram incluidas em escolas regulares e as
criangas com deficiéncia visual frequentavam escolas especiais
em todos os paises. Foram verificadas diferencas significativas
entre as regides em razdo das variagdes das politicas nacionais.*

Estudos desenvolvidos na Africa do Sul,?” Egito® e China®
constataram que a maioria das criancas com deficiéncia ndo
tinham acesso aos servigos de saude,*” 3 educagao®* e assistén-
cia social*”* para atendimento das suas necessidades e garantia
de seus direitos. Os autores ressaltaram a preméncia do Estado
priorizar aimplementagéo das politicas para garantir os direitos das
criangas com deficiéncia, disponibilizando recursos para ampliar a
oferta de servigos e torna-los acessiveis. Além disso, abordaram a
importancia de informar os cuidadores sobre a rede de servigos®*
e educar a populacgao sobre os direitos dessas criangas para que
se responsabilize por sua promogéao e protecao.®

Embora o ordenamento juridico oriente a transformacao de
relagdes sociais ao afirmar as criangas e as pessoas com defici-
éncia como sujeitos de direitos, ainda verifica-se, na sociedade,
uma luta ideoldgica com diferentes representagdes das criancas
com condigdes crdnicas, sendo evidenciadas discriminagdo
e exclusdo social daqueles que s&o diferentes. Dessa forma,
além do Estado, a familia e a sociedade sdo imprescindiveis
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no reconhecimento dessas criangas.*’ Para que as legislagoes
possam ser instrumento de mudancga das praticas discursivas
e das ideologias nelas construidas, revertendo a invisibilidade
social das CCC, faz-se necessaria a distribuicdo e o consumo
do texto dessas normativas por gestores e profissionais das
instituicbes de saude, educagéo e assisténcia social, docentes,
familiares e representantes dessas criangas.

A participacao da familia foi prevista na legislacao da edu-
cacéo e a participacdo popular como pratica de controle social
foi prevista nas legislagbes das saude e da assisténcia social.
Essa participacédo junto a atuagéo politica dos movimentos e
organiza¢des sociais na luta por uma sociedade mais justa e
digna é importante para construir uma concepg¢ao e uma pratica
contra hegeménica de direitos humanos*' e para manutencéo e
investimento em politicas sociais pelo Estado.*

Dessa forma, a participagéo dos familiares das CCC, movi-
mentos e organizag¢des sociais em conselhos e outras instancias
de negociacdo podem permitir efetivar e qualificar a oferta de
acoes previstas nessas politicas, contemplando as diferencas
da subjetividade. Este artigo pode contribuir para a divulgagéo
das legislagbes que asseguram direitos a essas criangas. No
estudo, foram analisadas as politicas até a fase de formulacao e
escolha de solugdes aos problemas. Recomenda-se a realizagdo
de pesquisas para avaliar as fases de implementacéo e avaliagcao
das politicas nos estados e municipios.

CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A
PRATICA

Nas politicas publicas brasileiras que asseguram direitos
sociais as CCC, estas sao representadas principalmente pelas
criangas com doencas cronicas ou com deficiéncia. A aborda-
gem da pessoa com deficiéncia esta de acordo com o modelo
social da deficiéncia nas legislagdes da assisténcia social e
da educagao. Os discursos revelam a crianca e a pessoa com
deficiéncia como sujeitos de direitos e a responsabilidade do
Estado na garantia dos direitos sociais, com corresponsabilidade
da familia. Evidenciaram-se discursos associados a ideologia de
direitos humanos em conflito interdiscursivo com a ideologia de
normalizagdo. Conclui-se que as estratégias e acbes definidas
para esse grupo de criangas ainda sao incipientes e com indicios
de restricao de financiamento, revelando lutas ideoldgicas.

Portanto, para a garantia dos direitos sociais das CCC por
meio das instituicOes estatais, faz-se necessario especificar
acoOes destinadas a atender suas necessidades, considerando
a ideologia de direitos humanos, e investir recursos para a uni-
versalidade da cobertura e qualidade da atencdo. Para que as
legislagcbes possam ser instrumento de mudanga das praticas
discursivas e das ideologias nelas construidas, € preciso que se-
jam divulgadas suas informacdes entre atores sociais da gestao,
atencéo, formagéo e controle social, incluindo as CCC e seus
familiares, com o intuito de nortear sua atuagéo e reivindicagao
pelas politicas publicas sociais.
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