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APRESENTACAO

Jessica Ferreira Nunes'
Elisangela Mercado?
Maria Rosa da Silva?

efeito de um livro depende de quem faz a leitura e as condutas

que ird seguir. Seu auge nao é a publicagdo, mas o movimento

que pode causar em torno da temadtica. Espera-se que a
discussao proposta ndo apresente todas as respostas, mas enquanto
cidadaos possamos refletir sobre os direitos das criancas hospitalizadas
para atender os principios da Constituicao Federal de universalidade,
integralidade e equidade na assisténcia.

Os capitulos apresentados no livio vém atender demandas
visualizadas pelos autores no cendrio de assisténcia a crianca
hospitalizada que apresentam fragilidades no Estado de Alagoas.
Como autoras, a inten¢ao é que os profissionais de satde, do direito
e acompanhantes possam divulgar, compartilhar, desfrutar dos
ensinamentos, como também os trechos da publicacdao sao liberados

para reproducdo, desde que seja mencionada a fonte.

Boa leitura!

1 Bacharela em Direito, Especialista em Educacdo em Direitos Humanos e Diversidade, Mestra em Direito
Publico - UFAL. Monitora Lider do Projeto de Extensdo Sorriso de Plantao. Assessora juridica do Tribunal
de Justica do Estado de Alagoas.

2 Pedagoga, professora dra. da UFAL. Membro da Rede Nacional e Estadual da Primeira Infancia.

3 Enfermeira, Doutoranda na Faculdade de Saude Ptblica da Universidade de Sao Paulo. Profa. Curso de
enfermagem UNCISAL e coordenadora Projeto Sorriso de Plantao.
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PREFACIO

Vital Didonet*

campo dos direitos da crian¢a vem sendo trabalhado por
tantos “operdrios” - operadores do direito, profissionais da
primeira infancia, legisladores, formuladores de politicas
sociais, gestores publicos, militantes politicos, trabalhadores sociais...-
e com tanto denodo, que passou, nos ultimos cinquenta anos, por
uma transformacao admirdvel - se bem que necessdria e carregada de
urgéncia. Uma comparacao de como era vista e atendida a crianga nos
anos pré-constituintes e como o é agora nos poderia surpreender pela
grande diferenca, e entusiasmar para seguir avancando. Cito alguns

itens para elucidar esta transformacao:

- Nas décadas de cinquenta, sessenta, e parte dos anos setenta,
a crianga era considerada incapaz e objeto de cuidados - agora, capaz

de muitas coisas e sujeito de direitos;

- A infancia era vista quase tao somente como um “tempo de
preparacao” para a vida adulta, portanto, tempo de espera; agora, um
valor em si mesma, com significado e atividade préprio do ser-crianga,

como um ciclo da vida que tem que ser vivido com plenitude;

- Entdo, a concepcao de que infancia é uma sé, de que crianca
é crianca em todo o mundo era hegemonica; a partir dos anos 90 do
século XX cresce a percepcdo e a consciéncia da diversidade entre

as criancas e entre as infancias e se valoriza a singularidade de cada

4 Professor, especialista em educacdo infantil e em legislacao e politicas pela primeira infdncia. Membro
da Rede Nacional Primeira Infancia, coordenou a elaboragao e a revisao e atualizagao do Plano Nacional
pela Primeira Infancia (2010-2022 e 2020-2030).
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sujeito, considerando-se sua subjetividade como fator diferencial e a

diversidade uma riqueza nacional, social e cultural;

- Antes, predominava a cruel dicotomia “crian¢a” e “menor”.
Na linguagem e na forma de atender esses sujeitos, pequenos no
tamanho e na idade, mas iguais na humanidade, usava-se designar a
branca de crianga e a negra, a indigena, a quilombola e a dos estratos
socioeconomicos de pobreza de menor; hoje, a linguagem é uma so e se
vai denunciando a discriminacao e promovendo politicas de igualdade
fundamental, respeitando a diversidade étnico-racial e cultural. Embora
haja indmeros casos de racismo e estigmatizarao de criangas negras, ele
¢ mais facilmente percebido e denunciado, ao passo que, no passado,
passava incélume. E crime tomar a cor da pele como motivo para dar

tratamento desigual entre umas e outras;

-Naquela época havia enorme diferenca nas expectativas quanto
as capacidades e a vida futura desses dois grupos, agora se sabe e se
aplica o conceito de que toda crianga nasce com um potencial genético
inestimavel, que o desenvolvimento desse potencial ocorre na interacao
com o meio social e fisico e, que, portanto, diferencas e desigualdade no
desenvolvimento ao longo da vida nao sao consequéncias da genética,
e, sim, das oportunidades. Agora se sabe que a desigualdade social
brasileira comeca na primeira infancia e é ali que tem que comecar a
ser reduzida. Em vez de rotular de desinteressada a crian¢a por nao
frequentar ou nao ter sucesso na escola, cobram-se politicas de oferta
de educac¢ao de qualidade nos territérios em que vivem as familias em

situacdo de vulnerabilidade;

- Até 1989 havia a “doutrina da situagao irregular”, e a lei que

orientava o poder publico na relagao com elas tinha o nome de “cédigo

10
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de menores”; desde 1990, temos a “doutrina da protecao integral” na lei

que estatui o sujeito social: o “estatuto da crianca e do adolescente”.;

- Antes, a crianca tinha que calar, ouvir e obedecer; a partir da
nova Constituicao, do ECA e sobretudo, do Marco Legal da Primeira
Infancia, ela tem direito de participar de tudo o que lhe diz respeito,
deve ser ouvida, e suas ideias, sentimentos, percepc¢oes, intuicoes e
sugestoes, levados em conta nao sé nas coisas mais proximas e concretas
que atende a seus gostos e necessidades, mas também na formulagao
das politicas publicas para a primeira infancia e nos planos de acao
para atender a seus direitos. A escuta de criancas de trés, quatro, cinco
e seis anos de idade na elaboragao dos Planos Municipais pela Primeira
Infancia estd se tornando um processo sistemdtico e revelador da
capacidade das criancas em perceber, pensar e expressar-se a cerca de

tudo o que acontece ao seu redor.

Como foi possivel tal transformagcao? Como é que se
conseguiram avancos tao grandes? Houve um milagre? A terra se abriu
e uma nova concepg¢ao sobre a crianca e a infancia surgiu como um
géiser repentino? Teriamos copiado leis e politicas de outros paises,
europeus ou americanos? Uma iluminacao que nao se sabe bem de
onde veio mudara conceitos, leis e politicas ptblicas para a crianca?

Evidentemente que nao.

Olhando para as deliberagdes, para os dispositivos legais e
0os documentos de politicas publicas, que sao marcos assinalando o
caminho percorrido, percebemos que houve um processo continuo de
pequenas mudancas e também de transformacoes tdo profundas como
se fossem guinadas de 180 graus. Aquelas, mais simples e negociadas,
ocorreram com mais frequéncia e sofreram menos contestacoes. Estas,

que produziram mudancas essenciais, porque incidiram em concepcoes

n

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

e opgoes politicas, como na passagem do Cdédigo de Menores para
o Estatuto da Crianga e do Adolescente, foram produto de grande
movimentos sociais e politicos, embasados nos novos dispositivos
constitucionais de 1988, e exigiram maior habilidade, muita competéncia
e uma boa dose de criatividade. Compreendemos mais facilmente essas
conquistas e construgdes se dermos atengao ao processo, tocado por
grandes e por pequenas iniciativas. Nao é raro que uma mintscula

semente faca levantar do chdo uma 4rvore frondosa.

E o caminho foi nosso, essencialmente brasileiro. Nao
encontramos na Europa ou nas Américas processo e produto similares
ao ECA nem ao Marco Legal da Primeira Infancia. Nao houve, em outros
paises, a mobilizagdo social que aqui se fez para que a nova Constituicao
Federal colocasse a crianca e o adolescente, como pessoas na inteira
dignidade humana, no circulo da cidadania plena e lhes conferisse
prioridade absoluta na garantia dos seus direitos. A campanha comegou
antes da eleicao dos candidatos a Assembleia Nacional Constituinte,
para que fossem eleitos delegados sensiveis a causa da crianga e do
adolescente e que se comprometessem a dar aten¢ao aos temas que
lhes dissessem respeito. A acao prosseguiu intensa e extensa durante a
Assembleia Nacional, para incluir os principios e diretrizes referentes a
crianca e ao adolescente nas sucessivas versoes dos textos preliminares
da Constituicdo. E culminou na proclamacdao da Constituicao Cidada.
Esse epiteto, que lhe deu o Dep. Ulysses Guimaraes, presidente da ANC,
tinha sentido porque a nova Constituicdo incluia a todos, e. no caso da
crianca e do adolescente, os considerava nao pré-cidadaos, projeto de
pessoas, futuro da Nacao, mas ja cidadaos desde o nascimento, sujeitos
de direito como toda pessoa humana, vivendo a infancia como valor e

contetido em si mesma, além de ser abertura e dindmica para a vida

12
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adulta. Observe-se que a Constituicao Federal (5 de outubro de 1988) é
anterior, em um ano, a Declaracao dos Direitos da Crianca, das Nacoes
Unidas (20 de novembro de 1989). E que o ECA passou a ser referéncia
para outros paises latino-americanos na elaboragao dos seus marcos
legais para atencao a crianga e ao adolescente. O mesmo se pode dizer

do Marco Legal da Primeira Infancia.

Justo é que se reconheca a importancia dos peregrinos do sonho
de um mundo mais justo e mais digno para todos. Eles, tendo o olhar
focado nas infancias como tempo de vida e base dos demais ciclos
vitais, e nas criancas como pessoas no sentido pleno, puseram sua
competéncia técnica para argumentar e convencer, tiveram persisténcia
para manter a luta, muitas vezes precisaram de coragem para enfrentar
oposicoes e resisténcias e, sempre, precisaram de habilidade politica
para avangar sobre terreno novo. Nao houve prodigio, mas laboriosa
construcao; nao foi um presente de alguma autoridade iluminada nem
de generosos benfeitores, mas uma conquista, as vezes facilitada por
fatores politicos, econdmicos e sociais favordveis, as vezes resultado da
resisténcia, da obstinacao, da demonstracao de evidéncias. Percorrendo
0s passos que os caminhantes dos direitos da crianga fizeram ao longo
do tempo, percebemos que para produzir um avanco, para reconhecer,
proclamar e por em pratica um direito, varios fatores precisam se
conjugar. Também aqui se aplica o verso do poema de Antono Machado:
“...caminante, no hay camino; camino se hace al andar”.

Um desses fatores, titular de um papel decisivo, é a consciéncia
social sobre a crianga na sua existéncia concreta e na sua dignidade de
pessoa desde o comeco da vida. Ideias brilhantes, esforcos técnicos e
estratégias inteligentes sao relevantes para conseguir a aprovagao de uma

nova lei ou a declaracao de um novo direito, mas se, ao mesmo tempo,

13
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ndo se formar ou se expressar a consciéncia social correspondente,
a conquista poderad ser apenas formal e vir tdo somente aumentar o
volume de leis e declaracoes, sem diminuir a distancia entre o declarado
formalmente e o realizado na vida cotidiana das pessoas. Sem o apoio
e 0 vivo engajamento de segmentos expressivos da sociedade, persistira
0 espaco que distancia a lei e as politicas sociais, o desejo expresso e as
acoes de cuidado, protecao e promocao das criangas. O reconhecimento
e a definicdo, a afirmagdo e sobretudo a efetiva garantia de alguns
direitos dependem, quase como condicao sine qua non, da consciéncia

social sobre aqueles direitos e os sujeitos aos quais eles sao atribuidos.

Ha sociedades em que essa consciéncia desperta e cresce mais
rapido e pode exercer influéncia sobre outras pessoas em outros lugares,
e hd sociedades em que a sensibilidade para o lugar e os direitos da
crianga é mais lenta e acomodada. Existem grupos que resistem a
conceder-lhe o estatuto de cidadania e a posse plena dos direitos
porque querem continuar a tradicao sobre a forma de cuidar e educar,
manter a autoridade familiar ou doméstica atrelada a idade e & posicao
hierdrquica E nao é de se descartar a hipotese de que o adulto teme a
crianga, porque ela estd projetada para substitui-lo, superd-lo e tomar
o seu lugar. Um exemplo das artimanhas para manter a dominagao das
criancas e dos adolescentes é a iniciativa de projetos de lei que visam a
revogar a Lei Menino Bernardo (°), com o argumento de que os pais tém
direito de decidir a forma de educagao, usando inclusive o castigo fisico
como meio de corrigir comportamentos que eles desaprovam. Segundo
exemplo: as reiteradas tentativas de baixar a idade da inimputabilidade
penal, com a alegacao de que o adolescente de 15 ou 16 anos ja tem

plena consciéncia dos atos que pratica, que uma infracdao grave deve

S Lei n° 13010, de 2014. Esta lei acrescentou no ECA, os art. 18-A e 18-B e o art. 70-A.

14
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ser submetida a juizo e, se o infrator for condenado, deve cumprir
pena em prisdes de adultos. Esses projetos ou propostas de emendas
constitucionais sé nao prosperam porque setores da sociedade sao
incansdaveis na defesa do direito a educacao sem violéncia, no primeiro
exemplo, e, no segundo, na explicitacao de que o adolescente estd em
fase de formacao e que, em ambiente socioeducativo pode recompor um
passado de exclusdes, de injusticas e violéncias em que foi submetido

na infancia ou na prépria adolescéncia.

Essa consciéncia social pode comecar num grupo profissional,
num setor da administragao publica, numa organizagao social. Dai a
importancia da ampla participacdao das organizagoes da sociedade, dos
quadros profissionais, do mundo académico, dos meios de comunicacao,
dos espagos formais e informais de debate, das campanhas de
esclarecimento, dos movimentos organizados. Organizacao, mobiliza¢ao
e participacao fazem parte das estratégias adotadas para as grandes

conquistas na area dos direitos da crianca e do adolescente.

A percepcao de que transformagdes continuas vao acontecendo
por forca de ininterruptos cuidados com a crianca nos instrui que se
trata de um caminho que se vai abrindo, pavimentando e refazendo
com a a¢ao de muita gente. Se ha um lider que toma a iniciativa, se uma
instituicao age como protagonista, ao seu lado hd ou é preciso haver
muita gente e outras organizacdes que avolumem a demanda. E justo
que se reconheca sua imprescindibilidade.

A participacao das diferentes areas profissionais e técnicas, do
poder executivo, do poder judicidrio e de organizacdes da sociedade,
possibilitou trabalhar o campo dos direitos da crianca em todos os

setores nos quais eles se distribuem e estaria concluida a tarefa? Ja se

15
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alcancou o sonho de “um mundo para as criancas”? (°). A resposta é nao.
Porque, de um lado, aumenta progressivamente nossa compreensao do
que é essencial ou muito importante para a vida da crianca acontecer de
acordo com os principios e valores que a nossa sociedade escreveu na
sua “constituicao” (Carta Magna), e, de outro, vamos percebendo 4reas
antes nao vistas ou pouco cuidadas, direitos consolidados ou agoes ja
bem delineadas nos instrumentos juridicos (leis, decretos e normas

operacionais), mas necessitando de maior investimento pratico.

O avango foi grande, as conquistas, importantes..., mas ainda
estamos muito longe da meta, muito aquém do ideal, que é o direito
pleno de cada crianca, de cada infancia e de todas as criancas e
infdncias. J4 tomamos consciéncia de que hd diversas infancias no
Brasil. O Decreto n° 8.750, de 2016 (’), cita vinte e oito segmentos de
povos e comunidades tradicionais e o Plano Nacional pela Primeira
Infancia (PNPI), no capitulo Criancas e Infancias Diversas, volta-
se para esses diferentes grupos, considerando “as vdrias infancias
0 que de mais rico possuimos na histéria cultural do pais” (8). J4
estd assentado, também, que as criancas que vivem sua infancia
nos contextos culturais e étnicos préprios de seu territério tém os
direitos de todas as criancas, e que sejam atendidos em conformidade
com seus contextos socioculturais. Porém, o PNPI acrescenta: “Mas
€ certo que outras categorias étnicas ainda estdo luando pelo direito
fundamental de que sejam reconhecidas como povos ou comunidades

6 Alusao ao documento da ONU: Um Mundo para as Criangas, aprovado na 27?2 Sessao Especial da
Assembleia das Nagdes Unidas em maio de 2002. A assinatura dos Chefes de Estado e de Governo
e representantes dos Pafses nesse documento foi um compromisso internacional de “trabalhar para
construir um mundo mais justo para as crian¢as”;

7 http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2016/decreto/d8750.htm Acesso em 2 de
fevereiro de 2022.

8 Rede Nacional Primeira Infancia. Plano Nacional pela Primeira Infancia 2020-2030. Disponivel em: http://
primeirainfancia.org.br/wp-content/uploads/2020/10/PNPI.pdf Acesso em 2 de fevereiro de 2020.

16

()


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2016/decreto/d8750.htm

Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

culturalmente diferenciadas da sociedade nacional e, portanto, com
direitos especificos” (pag. 118).

Ainda hd especificidades na vida das crian¢as pouco vistas ou
insuficientemente atendidas? Este livro responde: Uma drea do direito
incipientemente considerada é a vida das criancas hospitalizadas.
Pela legislacao, ela vem sendo apontada desde o ECA (1990) e
complementados pelo Marco Legal da Primeira Infancia (2016). E
tomou forma operativa, com precisao e detalhe na Resolucao 41, de
1995 do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente -
CONANDA, que aprovou o texto elaborado pela da Sociedade Brasileira
de Pediatria. Entretanto, uma coisa é o reconhecimento formal e seu
registo num documento normativo, outra, sua posta em prdtica na

forma determinada e na profundidade e na extensao dos seus objetivos.

Por isso, este livro surge no tempo oportuno, e responde a
necessidade de conhecer mais sobre os direitos da crianca hospitalizada
e, sobretudo, como garanti-los. Fora do circulo dos profissionais da
satude e dos 6rgaos do Sistema de Garantia de Direitos, quem mais se
envolve na vigildncia, na defesa e na protecao dos direitos da crianca
hospitalizada? Segundo pesquisa realizada pelo Instituto Sabard (%),
“apesar dos tantos anos de vigéncia da Resolucao 41, esses direitos
ainda sao desconhecidos por grande parcela da sociedade, instituicoes
e profissionais de satde”.

Algumas perguntas nos poem no caminhar do fazer caminho
do poema de Antonio Machado:

A equipe do hospital que cuida da crianga tem formacao relativa
as questoes psicoldgicas que afetam a crianga hospitalizada? Qual

9 https://www.hospitalinfantilsabara.org.br/sintomas-doencas-tratamentos/direitos-da-crianca-e-do-
adolescente-hospitalizados/ Acessado em 2 de fevereiro de 2022.
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a percepcao que os profissionais de saide que lidam com criancas
internadas tém dos seus direitos, em especial dos direitos em situacao
hospitalar, e os de suas familias?

Que sabemos das dores da crian¢a? Que linguagem elas usam para nos

falar de seus sentimentos?

Que a presencga continua de um familiar com quem ela tem sélidos lacos
afetivos significa para suportar o isolamento de uma sala de hospital, o
afastamento de sua escola, de seus amigos, de seus parentes?

Quanto essa presenca abrevia o tempo da recuperacao da satde?

As criancas hospitalizadas brincam? Com quem, com que, em que
espago e que tempo? Como brincar com uma crianc¢a presa no leito,
numa cadeira de rodas, ou impedida nos movimentos?

Um objeto de apego afetivo ou um brinquedo pode ser um mediador
entre a solidao e a presencga do “outro”, entre a dor e a alegria, entre o
tédio e a atividade?

Que diferenca se observa no cuidado hospitalar as criancas com
deficiéncia e aquelas que nao tem deficiéncia? Os hospitais tém pessoal
treinado para o cuidado de criangas com deficiéncia? Os espacos
pelos quais ela tem que passar tem acessibilidade? Os gabinetes
odontoldgicos sao adaptados para atendimento das criangas com
diferentes deficiéncias?

O direito a educacao de toda crianca se cumpre também para aquelas
que sao hospitalizadas por um periodo prolongado?

Que relagao existe entre o hospital e a escola, os profissionais de satde
e os professores da crianga para que, no ambiente do hospital, ela sinta
menos distancia e menos saudade de sua professora? Que estratégias
tém sido usadas para assegurar esse direito? Se alguma experiéncia de
educacao infantil e de ensino fundamental é exitosa, existe interesse
em dissemind-la para que toda crianc¢a, de qualquer parte deste pais,
seja beneficiada por ela?
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A dimensao espiritual, que a OMS recomendou jad na década de 80
do século XX, é considerada entre os fatores para entender o processo
saude-doenca?

E de se esperar que a maioria dos profissionais de satide que
atendem criancas hospitalizadas saibam a resposta, completa ou
parcial, destas e de outras perguntas, mas certamente os trabalhadores
de outras dreas as ignorem e é necessdrio que por elas se interessem,
ouvindo os profissionais da saude, dialogando com eles e somando
os saberes visando a um atendimento integral e integrado. Porque
os brinquedistas, os professores, os psicdlogos, os engenheiros e
arquitetos, os designers de interiores, os urbanistas e definidores do
Plano Diretor do Municipio, os gestores de dreas nao tradicionalmente
ligadas a crianga, como engenheiros de transito, segurancas, policiais
civis, o corpo de bombeiros, jornalistas, comunicadores, blogueiros...
enfim, toda a sociedade tem o que dizer para que a crianca que passa
um tempo no leito de um hospital ou numa cadeira de rodas possa ser

crianca no mais pleno sentido desse ciclo de vida.

Se estamos na era dos direitos, segundo a acertada expressao
de Norberto Bobbio (?), compreendemos que eles sdo uma construcao
histérica, pois houve época que nao se possuia a quantidade de
defini¢des, proclamacoes, declaracoes e leis sobre direitos das pessoas
que temos hoje. Isso quer dizer que os direitos andam passo a passo
com a Histdria, a cultura, o conhecimento, as lutas e reivindicacoes, os
confrontos politicos, religiosos, sociais, econémicos... e com o sonho

de um mundo melhor para todos. E que marcha na cadéncia, também,

10 BOBBIO, Norberto. A Era dos Direitos. Elsevier Editora Ltda, Rio de janeiro, nova edicdao 2004.
Disponivel em: https://edisciplinas.usp.br/pluginfile.php/297730/mod_resource/content/0/norberto-
bobbio-a-era-dos-direitos.pdf. Acessado em 1/02/2022.
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das possibilidades existentes ou criadas propositalmente de atendé-
los. Do fato de ser nao dado pronto, mas uma conquista progressiva,
depreende-se, primeiro, que podemos continuar avan¢ando na
definicao, na compreensdo e na afirmacao dos direitos, inclusive da
crianca condicionada ao ambiente de tratamento da satde. Segundo,
que, afirmado juridicamente, por uma Convencao, pela Constituicao,
por uma lei, decreto ou resolugao, o direito cobra o dever de ser
respeitado e atendido. O Sistema de Garantia de Direitos estd atento ao

papel das diferentes institui¢cdes que o compoem.

Mais do que uma definicao juridica, os direitos sdo uma Otica
pela qual vemos aqueles que sao seus titulares. Como vemos a crianca
hospitalizada? Estd sendo ela atendida a luz dos direitos de toda crianca

e daqueles especificos da situacdao que estd vivendo?

Uma questao importante é a visibilidade social das criancas que
estao no hospital com lugar de vida - tempo curto ou longo, mas tempo
de vida, portanto, com os direitos implicados no que significa ser pessoa
na faixa etaria da infancia: seus vinculos familiares, suas necessidades e
os meios para desenvolver seu potencial de afetos, de conhecimento, de
interagdes com o outro, sua perspectiva de ser projetado para o futuro,
aberto para a transcendéncia. Essa visibilidade nao pode estar aberta
apenas aos familiares e amigos, mas tem que impregnar o governo, as
organizacoes sociais, os meios de comunicagao e o povo em geral. Ela
é um continuo cutucar na consciéncia que leva a interessar-se pelas
condi¢oes de atendimento das criangas no hospital, de exigir que as
criancgas estejam sendo atendidas de acordo com o que prescrevem as

leis, os decretos, as resolucoes e as normas correspondentes.

Este livro vem contribuir para alcancarmos este objetivo.
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DIREITOS FUNDAMENTAIS DAS CRIANCAS
EDOS ADOLESCENTES: DIALOGOS ENTREO
PASSADO E O PRESENTE

Humberto Miranda”

1 Introducao

O Estatuto da Crianca e do Adolescente, Lei n° 8.069/1990,
aprovado em 13 de julho de 1990 (BRASIL, 1990) sob forte manifestagdao
dos movimentos sociais, das criancas e dos adolescentes. Reconhecido
como um dos mais avan¢ados documentos legais dedicados a garantia
dos direitos da populagao infanto-juvenil, assegurando protecdo a vida e
a saude, a liberdade, ao respeito e a dignidade, a convivéncia familiar e
comunitdria, a educacao, a cultura, ao esporte e ao lazer. A aprovacao de
uma doutrina de protecao integral para criangas e adolescentes inaugura
um novo capitulo na histéria das infancias e dos direitos fundamentais
no Brasil. No entanto, muitos aspectos ainda sao desconhecidos pela
maioria da populagao e vém sendo sistematicamente descumpridos por
alguns gestores publicos, ao nao conceberem criancas e adolescentes

com absoluta prioridade nas politicas publicas.

Os direitos fundamentais sao produzidos historicamente por
homens e mulheres, nos diferentes tempos e espacos e, como tal,

devem ser compreendidos como um conjunto de interesses e desejos de

11 Professor do Departamento de Educagdo da UFRPE. Professor permanente nos Programas de P6s-
Graduagdo em Histéria e Educagdo, Culturas e Identidades, da UFRPE/Fundaj. Coordena o Laboratério
de Historia das Infincias do Nordeste/Escola de Conselhos de Pernambuco. Atualmente é diretor do
Instituto Menino Miguel/UFRPE.
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um grupo social que, em um dado momento histdrico, estabeleceu no
papel direitos consideraveis, inegocidveis e inaliendveis para que um ser

humano possa viver com dignidade na sociedade.

Nesse sentido, ndo podemos entender os direitos fundamentais
sem compreender como esses homens e mulheres projetam a sua
sociedade, como pensam o seu presente e seu futuro, como “desejam”
0s (con)viveres nos aspectos da macropolitica ou nas nuances do
cotidiano social. Dai, parto do pressuposto de que, para além do
papel, é importante pensar os direitos fundamentais a partir das

subjetividades humanas.

Para entender o que aconteceu em 13 de julho de 1990, faz-
se necessdrio recuar no tempo. O Estatuto nasce de um complexo
movimento mobilizador, que envolveu diferentes segmentos sociais,
contando com o expressivo apoio da sociedade civil e com a forte atuacao
do Movimento Nacional de Meninos e Meninas de Rua. Desse modo,
a promulgacao do Estatuto nao pode ser percebida como o resultado
do trabalho juridico e da politica oficial, mas como desdobramento das
mobilizagdes ocorridas no Brasil a partir do final da década de 1970.

Este movimento mobilizador atuava antes da proépria
promulgacao do Estatuto, agindo de forma organizada no processo
de elaboracdo da Constituicao Federal que, por sua vez, ja defendia
“outra” forma de conceber as criancas e adolescentes e seus direitos
fundamentais. Os grupos politicos que se articulavam pela aprovacao da
Carta Magna produziram campanhas que traziam consigo a perspectiva
dos direitos fundamentais. O resultado desta mobilizacdo é o artigo 227
da Constituicao Federal de 1988:

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar
a crianga, ao adolescente e ao jovem, com absoluta
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prioridade, o direito a vida, a saude, a alimentacao,
a educacgao, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura,
a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitaria, além de colocéd-los a salvo
de toda forma de negligéncia, discriminacao,
exploracdo, violéncia, crueldade e opressao.
(BRASIL, 1988, p. 130).

Esse artigo preconiza os direitos fundamentais e a rede de
responsabilizacao para que tais direitos se efetivem. Na esfera do dever
da familia, do Estado e em colaboracao com a sociedade, assegurar
direitos fundamentais com prioridade absoluta envolve pensar na
rede de responsabilizacao e nas atribuicoes individuais e coletivas das
pessoas, organizacgoes e instituicoes.

Outra questao que merece destaque é que, nas décadas de 1980
e 1990, o Brasil vivia um periodo de grandes mudangas, resultado de
um contexto sociopolitico com muitas violacoes aos direitos humanos,
que por sua vez impactaram diretamente o cotidiano das familias
empobrecidas e das que estavam abaixo da linha da pobreza. A luta
pela garantia de direitos fundamentais e para assegurar as criangas e
aos adolescentes uma vida com o minimo de dignidade decorre desse

cendrio de negagao do bdsico e do imprescindivel.

Os estudos historiogrdficos apontam para o cendrio de
expressiva desigualdade social que atingia mais notadamente a vida
de meninas e meninos negros, indigenas, pobres e com deficiéncias.
Esse cendrio também era marcado por politicas sociais fundamentadas
em ideias assistencialistas e caritativas. De acordo com estudos de
Arend (2015, p. 7):
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Desde o inicio do século XX, filhos e filhas das
familias pobres foram considerados um problema
social no Brasil. Todavia, em alguns momentos
histéricos esta questdao adquiriu maior vulto
e novos contornos. A sociedade brasileira, na
década de 1970, passava por um intenso processo
de urbanizacao. Populacoes oriundas de cidades
pequenas e da zona rural migravam para os centros
urbanos de médio e grande porte em busca de
melhores condicoes de vida, entendidas, sobretudo,
como possibilidade de acesso a um trabalho,
mobilidade social e consumo moderno.

Foi neste contexto que a Unicef passou a atuar de forma mais
intensa com acoes de enfrentamento a pobreza, trazendo para o Brasil
os debates sobre os direitos fundamentais que balizaram em 1989 a
Convencao Internacional dos Direitos da Crianga'?, da qual o governo

brasileiro tornou-se signatdrio.

E possivel afirmar que os debates internacionais impactaram de
forma expressiva e até mesmo decisiva a formulacao de novos dispositivos
legais e politicos, resultando em novas formas de conceber as criangas,
os adolescentes e seus direitos. Para a Convencao Internacional dos
Direitos da Crianga, os estados-parte devem garantir a protecao e o
cuidado necessdrios ao bem-estar e desenvolvimento da populacao

infanto-juvenil, assegurando que tais garantias sejam efetivadas:

Art4°-Semdistingcaoalguma, independentemente
de raga, cor, sexo, idioma, crenca, opiniao politica
ou de outra indole, origem nacional, étnica ou
social, posicao econdmica, deficiéncias fisicas,

12 Esta Convengao foi promulgada pelo governo brasileiro pelo Decreto n° 99.710/1990
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nascimento ou qualquer outra condicao da
crianca, de seus pais ou de seus representantes
legais. (ONU, 1989, p. 1).

Na Convencao os direitos nao foram pensados de forma
aleatdria, haja vista que o cendrio politico nacional e os didlogos com
o debate internacional possibilitaram a designacao dos direitos sociais
como fundamentais. Foi um movimento complexo, marcado pelo
didlogo entre o governo e a sociedade civil a partir do entendimento de
crianca como sujeito de direito. Dessa forma, este texto visa pensar os
direitos fundamentais de criancas e adolescentes hospitalizados a partir
da historicidade, de maneira a perceber as mudancas e permanéncias

que viabilizam ou nao a efetivacdo desses direitos.

Entretanto, como pensar os direitos de criangas e adolescentes
na Histéria? A pergunta é pertinente para reflexao ao possibilitar a
discussao sobre as mudancas e permanéncias que demarcam, no final
do século 20, a forma de compreendermos o direito de bebés, criancas e
adolescentes. Desta forma, convida-se as leitoras e os leitores a conhecer
o passado para entender o presente e pensar no futuro.

2 As primeiras doutrinas juridicas de criancas e adolescentes no Brasil

Falar dos direitos das criancas no Brasil e mais notadamente
dos direitos fundamentais é pensar o processo de coloniza¢ao e como,
a partir dele, o Brasil foi se tornando um Estado-Nagao ao projetar
a sociedade, em termos juridicos, para suas criangas. As primeiras
normativas pensadas no Brasil se fundamentaram nas ordenacoes
Manuelinas e Filipinas, que traziam para a colonia as formas
como a metrdpole estabelecia seus contratos sociais, situando os
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enquadramentos em relagao as criangas legitimas, ilegitimas, exportas
ou escravizadas (MARCILIO, 2010).

Nesse cendrio, criangas indigenas e negras nao eram
consideradas sujeitos de direitos, muito pelo contrario, eram concebidas
como objetos de dominagao dos seus senhores. A Igreja estabelecia
padroes e posturas sociais, buscando normatizar os comportamentos
e sentimentos desde o nascimento a morte. A sociedade brasileira foi
erguida sobre a égide do projeto colonial escravista, da moral patriarcal

e do direito canonico.

As legislagoes nao tinham como foco os direitos fundamentais
em si, conforme temos hoje, haja vista que as atengdes eram voltadas
para a questdo da orfandade e para as questoes da tutela. Pode-se até
destacar as normativas produzidas no campo do abandono e a atuacgao
das congregacoes religiosas catdlicas, que reproduziram no Brasil
0 sistema europeu das rodas dos expostos. Para Nascimento (2008)
a histdria dos expostos é marcada pelo abandono, pelo infanticidio,
desde o periodo colonial, e pelos administradores, que se basearam em

praticas caritativas.

Foi no periodo da abolicdo da escravidao, que o debate
politico passou a colocar em pauta as mudangas legais para criangas
escravizadas, com a Lei do Ventre Livre, em 1871. Contudo, como
a prépria historiografia sinaliza, este processo foi marcado pela
perpetuacdao da dominacao colonizadora, visto que os meninos e as
meninas eram considerados livres em cendrios familiares marcados
pela escravidao, ou seja, a complexidade de negagao da liberdade se

processava inicialmente na légica do filho livre de uma mae escrava.

Tempos depois, pds-abolicao, o aumento das desigualdades

se acentuou, principalmente, nos centros urbanos. De acordo com a
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Camara (2010), a trajetéria da assisténcia a infancia no Brasil Reptblica
foi marcada pela apropriacao do idedrio da profilaxia social, que
fundamenta os discursos das instituicoes comprometidas em civilizar
e disciplinar a infidncia pobre e abandonada a partir de um discurso
racionalmente construido:

A remodelagdo racional e cientifica na d4rea da
assisténcia e protecao a infincia foi investida
também pela conviccao higiénica e exigiu a
urgéncia de iniciativas de regeneracao social em
nome de uma infancia civilizada a ser previamente
conduzida, protegida e encaminhada (CAMARA,
2010, p. 307).

Com o advento da Reptblica e com o aumento da populacao
urbana, os poderes estabelecidos passaram a produzir normativas para
controlar e disciplinar as classes populares. A partir desse momento
foram pensadas as primeiras doutrinas juridicas para criancas, que
passaram a ser consideradas, a luz do Sistema de Justica, menores.
Didaticamente, costumo dividir a trajetéria das doutrinas juridicas em

cinco fases (Quadro 1):
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Quadro 1 - Fases das doutrinas juridicas

Fase/ Doutrina
ou forma das
“artes de governar
juridicamente as
criancas”

Dispositivos
Normativos

Sintese Historica

Ordenacgoes

Ordenacgoes
Manuelinas 1512-
1603

Ordenacoes Filipinas
(Livro V)

Baseadas nas normativas do Estado Portugués, estabeleceu-
se a partir do processo colonial, em que foram produzidos,
por exemplo, os juizados de drfas e o sistema de tutela.
Destaca-se que o V das Ordenagdes Filipinas vigorou até
1906. Diante do abandono de criangas recém-nascidas,
produz o aparato assistencial aos considerados expostos
e 0 apoio as ordens religiosas, estabelecendo o sistema
das rodas. Esta fase é marcada pelos cddigos de posturas
e por agdes produzidas nas provincias, baseadas na légica
caritativa, que se tornou com o passar dos tempos e com as
demandas sociais em uma filantropia caritativa.'*

Com a suposta independéncia, em 1822, uma série
de agdes baseadas nas diretrizes liberais, nas quais os
chamados homens da ciéncia passaram a contribuir com os
dispositivos legais para normatizar as desigualdades sociais
gerada pelo processo colonial escravagista. O processo
abolicionista fez pressdes que se materializaram na Lei do
Ventre Livre em 1871. Foi nesta fase que se iniciaram os
debates da imputabilidade penal e a categoria menor passou
a ser utilizada pelos juristas, entre eles Tobias Barreto, com
sua contribui¢ao Menores e Loucos no Direito Criminal. Esta
fase é marcada pela cultura politica de conceber a crianga
como objeto de interesses adultos.

Salvacionista
(Direito do Menor)

Cddigo Penal de
1916

(substituindo o livro
V das Ordenacgoes
Filipinas)

Cddigo de Menores
de 1927

Considerada a primeira legislagao voltada exclusivamente
para as criancas e adolescentes considerados menores.
Funda o salvacionismo, haja vista que produz as normativas
a partir da ideia de salvar a crianca, o menor, para que
tornasse o futuro cidaddo. Regula agdes das familias,
comunidades populares e das industrias e estabelece o
primeiro sistema de justica exclusivo para o atendimento
as criangas. Destaca-se o forte viés policialesco que
determinava os padroes de imputabilidade penal e como o
Estado deveria controlar meninos que representavam perigo
social.

Situacao Irregular
(Direito do Menor)

Cédigo de Menores
de 1979

Estabelece 0 enquadramento no atendimento as criancas e
aos adolescentes considerados menores carentes, menores
abandonados e/ou menores delinquentes. A reformulagao
do Cédigo de 1927 atendia aos clamores da sociedade a
partir da faléncia do Sistema Funabem-Febem.!*

Protecao Integral
(Direito da Crianca e
do Adolescente)

Constituigao Federal
de 1988;

Estatuto da Crianca e
do Adolescente

Estabelece os direitos fundamentais, dialogando com a
Constituicao Federal de 1988 e com os debates internacionais
voltados a protecdo integral de criancas e adolescentes de
zero a dezoito anos de idade.

Fonte: elaborado pelo autor.

13 Sobre a relagao entre as ordenagdes e os dispositivos legais ver: MARCILIO, M. L. A crianga abandonada
na histéria de Portugal e do Brasil. In. VENANCIO, R. P. Uma histdria social do abandono de criancas.
Sdo Paulo: Alameda/PUC Minas, 2010, p. 13 -37.

14 Para entender o Sistema Funabem-Febem ver: MIRANDA, Humberto da Silva. Nos tempos das Febems:
memorias de infancias perdidas (Pernambuco/1964-1985). 2014. 348 f. Tese (Doutorado em Historia)
-Universidade Federal de Pernambuco, Recife, 2014.
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As mudangas de legislacdes das chamadas fases nao
representam as efetivas mudancas no cotidiano da sociedade, ou seja, as
transformacoes dos dispositivos legais nem sempre modificam as vidas
das pessoas. As primeiras fases deixaram marcas profundas no Sistema
de Justica, fruto de uma sociedade colonial escravista que determinava
a producao dos dispositivos legais e que, em nome do projeto colonial,
objetificou criancas negras, indigenas e/ou que vivenciavam diferentes
formas de abandono.

Destaca-se também que o Brasil passou décadas sob a égide
colonial e que, mesmo depois da independéncia, nao foi pensado um
projeto de Brasil para as criangas brasileiras, que as concebe como
sujeitos de direitos. Ao analisar os estudos do médico Moncorvo Filho,
Arend (2010, p. 339) analisa a afirmacao feita por ele ao identificar que
de 1500 a 1922, “quase nada havia sido realizado a assisténcia infanto-
juvenil”.

Os estudos e pesquisas historiograficas sobre a trajetéria juridica
contribuem para a reflexdo sobre os desafios de se efetivar leis no
campo dos direitos fundamentais voltadas para criancas e adolescentes,
em face da heranca colonial marcada por acdes pontuais para este
publico. O quase nada é muito para quem deseja entender os limites
e os desafios de se efetivar os direitos fundamentais voltados para os
meninos e as meninas do Brasil, demarcando como nossa sociedade
pensa os direitos dessa populagdo a partir de uma visao adultocéntrica
e do menorismo, haja vista a fase das Ordenacoes e as duas edi¢oes do
Codigo de Menores. No item seguinte, aprofundaremos este debate a luz
do tempo presente e dos direitos fundamentais descritos no Estatuto da
Crianca e do Adolescente. (BRASIL, 1990).

29

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

3 Os direitos fundamentais e a protecao integral no Brasil do século XX

Os direitos fundamentais estabelecidos no artigo 3° da Lei n°
8.069/1990 precisam ser entendidos para além da légica disciplinar:

A crianca e o adolescente gozam de todos os direitos
fundamentais inerentes a pessoa humana, sem
prejuizo da protecao integral de que trata esta Lei,
assegurando-se-lhes, por lei ou por outros meios,
todas as oportunidades e facilidades, a fim de lhes
facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral,
espiritual e social, em condi¢oes de liberdade e de
dignidade (BRASIL, 1990, p. 1, grifo nosso).

Assim, os direitos fundamentais estdao sintonizados com a
perspectiva da Prote¢ao Integral, que por sua vez compreende criangas
e adolescentes como seres humanos que vivenciam uma condicao
peculiar de desenvolvimento. Sao sujeitos de direitos e nao objetos de
interesses adultos, de acordo com a Constituicao Federal de 1988 e com

a Convencao Internacional dos Direitos da Crianca.

Importante destacar o texto “todas as oportunidades e
facilidades” (BRASIL, 1990, p. 1), considerando os problemas
histéricos e sociais vivenciados por familias pobres ou em situacao
de pobreza extrema, como reconhecimento a situacio de um pais
marcado pelas desigualdades sociais, em parte reproduzidas ou
alimentadas pelo préprio Sistema de Justica. Um pais marcado pela
experiéncia colonial, que concebeu criancas e adolescentes como
objeto de interesses do seu senhor, heran¢a até hoje mantida pela
auséncia de oportunidades e negligéncia do Estado com as criangas
negras, indigenas, pobres e com deficiéncias, que sao forcadas a
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abandonar as escolas e que sdo violentadas cotidianamente pelo

sistema capitalista e pela sociedade elitista.

O pardgrafo tnico do Art. 3° do estatuto da Crianga e do

Adolescente determina que:

Os direitos enunciados nesta Lei aplicam-se a todas
as criancas e adolescentes, sem discriminacao de
nascimento, situacdo familiar, idade, sexo, raga,
etnia ou cor, religiao ou crenca, deficiéncia, condicao
pessoal de desenvolvimento e aprendizagem,
condicao econdmica, ambiente social, regidao e
local de moradia ou outra condicao que diferencie
as pessoas, as familias ou a comunidade em que
vivem. (BRASIL, 1990, p.1)

A ldgica dos direitos humanos, de natureza universal, estd
fundamentada no principio de igualdade, que por sua vez rompe
com a visao reducionista de uma doutrina legal voltada as criangas
abandonadas, pobres ou em conflito com a lei. O Estatuto determina a
partir deste prisma os direitos fundamentais que, de forma prioritéaria,
devem ser assegurados as criangas e adolescentes nas politicas publicas,

no orcamento e nas acoes da sociedade como um todo.

Ao se fundamentar na perspectiva dos direitos humanos, o
Estatuto da Crianca e do Adolescente possibilita a ampliacao dos
horizontes de sua efetividade. O Estatuto de hoje nao é o mesmo de
1990, nem serd o mesmo daqui a 30 anos. As leis se modificam a partir
das demandas, das inquietagoes, dos desejos, da visao de infancia e do
projeto de civilizacao que o pais constrdi ao longo dos anos.

Pensar os direitos fundamentais para todas e todos, que por

sua vez defende o principio da igualdade, faz-nos questionar o préprio
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universalismo presente na ideia liberal de crianca e de adolescente,
que por sua vez defende o principio da igualdade. Atualmente, os
debates reproduzem a perspectiva da valorizacdo das diferencas e das
diversidades socioculturais. No ano de 2016, o Conselho Nacional dos
Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA) publicou a Resolucao
n° 181, que estabelece o compromisso das politicas ptiblicas com todos

0s meninos e meninas, nominando-as a partir da diversidade étnica.

De acordo com essa Resolucdo, todas as criangas pertencentes
a Povos e Comunidades Tradicionais sao destinatdrias da legislacao

nacional e de tratados internacionais, assegurando que:

possam ter acesso aos servigos culturalmente
apropriados no ambito da satde, da alimentacao,
da educacao, dos servigcos socioassistenciais, das
medidas socioeducativas, das atividades de esporte
e lazer, da convivéncia familiar e comunitaria, do
trabalho, do saneamento bdsico, da seguranga
publica, do meio ambiente e da seguridade
territorial (BRASIL, 2016, p. 2).

Para tal, essa Resolucdo esclarece que Povos e Comunidades
Tradicionais sao compreendidos pela populacgdo infanto-juvenil de:

Povos indigenas, comunidades quilombolas, povos
e comunidades de terreiro/povos e comunidades
de matriz africana, povos ciganos, pescadores
artesanais, extrativistas, extrativistas costeiros e
marinhos, caicaras, faxinalenses, benzedeiros,
ilhéus, raizeiros, geraizeiros, caatingueiros,
vazanteiros, veredeiros, apanhadores de flores
sempre vivas, pantaneiros, morroquianos, povo
pomerano, catadores de mangaba, quebradeiras de
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coco babagu, retireiros do Araguaia, comunidades
de fundos e fechos de pasto, ribeirinhos, cipozeiros,
andirobeiros, caboclos, entre outros. (BRASIL,
2016, p. 1)

Com a publicacao dessa Resolucdo a prépria nocao dos direitos
humanos foi ressignificada, descontruindo a ideia de infancia como um
conceito tnico e geracional. Essa perspectiva dialoga com Santos:

A busca de uma concepgao contra hegemonica
dos direitos humanos deve comecgar por uma
hermenéutica da suspeita em relacao aos direitos
humanos tal como sao convencionalmente
entendidos e defendidos, isto é, em relacao as
concepgoes dos direitos humanos mais diretamente
vinculadas a matriz liberal e ocidental. (2013, p. 43)

Na perspectiva de produzir uma concepgao contra-hegemonica
é importante pensar a pluralidade das infancias, entendendo-as do
ponto de vista geracional e como uma construgao histérica. A infancia
é uma etapa do desenvolvimento humano tnica, que todos passam e
que entao se finda para este ser. Entretanto, um novo grupo geracional
ird vivencid-la em seguida, dando continuidade a produgao de novas
culturas e novas infancias. Assim, as politicas publicas, os servicos
de atendimento e as redes de protecdo devem repensar suas prdticas,
entendendo que nao hd uma crianga e uma infancia universal, logo, a
protecao deve ser percebida a partir de uma légica plural que assegure

a bebés, criancas e adolescentes direito a voz e a participacao.

Para as diferentes criancas deve haver diferentes formas

de pensar a rede de protecdo e politicas publicas que atendam a
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diversidade, necessidade e aos desejos e interesses de cada etapa do
desenvolvimento e de cada grupo social, étnico e cultural. Deve-se
pensar em protocolos, fluxos e agoes diferenciadas que consideram
as questoes étnicas, de género, de classe social e de condigoes de
saude. Este é o desafio para a efetivacao do Estatuto da Crianca e do

Adolescente no tempo presente.

4 Consideracoes finais

Os direitos fundamentais das criancas e dos adolescentes
emergem de uma sociedade que pensa um outro mundo para 0s
meninos e as meninas. Saude, educacao, moradia, assisténcia social,
convivio familiar e comunitario sdo direitos produzidos na perspectiva
de respeito a dignidade humana na sua integralidade. Compreendé-los

como fundamentais é considera-los como inaliendveis.

A trajetéria histérica das doutrinas juridicas brasileiras sinaliza
que bebés, criancas e adolescentes sao compreendidos como sujeitos
de direitos. A andlise do Estatuto da Crianca e do Adolescente nos faz
entender como é complexa e desafiadora a efetividade deste marco legal,
pois o Brasil ainda convive com a tradicao das ordenacoes coloniais e
do salvacionismo, que ainda permeiam as praticas politicas atuais.

E importante pensar nas conquistas e como elas nos motivam
para perceber que as mobilizacoes em defesa dos direitos fundamentais
sdo permanentes e, por serem fundamentais, sdo intransferiveis e
inegocidveis. A crianga que estuda, precisa de satde para aprender, de
moradia para descansar, de um convivio familiar e comunitdrio fraterno
para crescer, de praticas de lazer e esporte para se desenvolver e de
respeito e carinho para viver tudo isto de forma digna. Dessa maneira,
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pensar os direitos fundamentais é pensar uma sociedade mais igualitaria,

participativa e equitativa para bebés, criancas e adolescentes.
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1 Introducao

O reconhecimento dos direitos das criangas e dos adolescentes
no Brasil inaugurou uma nova era em 1988, por ocasido da aprovagao
da Constituicao Federal. A inovagao se deu pela mudanga de paradigma
e caracterizou-se pelo abandono da doutrina da situagao irregular e
adocao da doutrina da protecdao integral. Prevalecia na doutrina da
situacao irregular a seletividade na aplicagdo do Cédigo de Menores,
que era direcionado aos pobres e delinquentes, e o tipo de atendimento
direcionado a estes era a internacdo em reformatdrios e casas de
correcao ou patronatos agricolas e escolas de aprendizagem. Com a
adogcao da doutrina da protecdo integral surge um novo modelo de
gestao das politicas sociais e criangas e adolescentes ganham o status

de sujeitos de direitos.

A assunc¢ado do principio da prioridade absoluta da infancia e
adolescéncia no contexto das politicas ptblicas e a compreensao de que

15 Graduando em enfermagem pela Universidade Estadual de Ciéncias da Satide de Alagoas, coordenador
geral do Centro Académico de Enfermagem e Diretério Central dos Estudantes (UNCISAL), membro do
Projeto Sorriso de Plantao.

16 Doutora em psicologia pela UnB, Professora da Universidade Federal do Amazonas, atua nos Programas
de Pés-Graduagao em Educagdo e Psicologia. Ex-Presidenta do Conselho Nacional dos Direitos da
Crianca e do Adolescente (2020).

17 Bacharel em Psicologia pela Universidade Federal do Amazonas, especialista em Sexualidade, Género e
Direitos Humanos pela Universidade do Estado do Amazonas e estudante de mestrado pelo PPGPSI/UFAM.

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

criancas e adolescentes sao sujeitos de direitos teve um impacto enorme
na mudanca do atendimento a esse grupo etdrio e ganharam impulso
com a aprovacao do Estatuto da Crianca e do Adolescente, em 1990.
No contexto internacional, um ano antes foi aprovada a Convencao dos
Direitos das Criancas da ONU, a qual foi ratificada no Brasil com forca

de texto constitucional.

Essas mudancas no ambito da legislacio representaram o
reconhecimento de direitos fundamentais de todas as criancas e
adolescentes, sem distincao de cor, classe social, local de moradia
ou crenca. Direito a sobrevivéncia, desenvolvimento pessoal, social,
integridade fisica, psicolégica e moral e protecao contra violéncias,
negligéncias, maus-tratos, exploracao, crueldade e opressao. Apesar
de todos esses avangos legislativos, as violagdes dos direitos ainda sao
muito presentes na vida de criancas e adolescentes, principalmente de

grupos sociais menos favorecidos.

Neste capitulo abordaremos os direitos da crianca hospitalizada
que se situa nesse conjunto de direitos fundamentais, que sao indivisiveis
e primordiais para a promoc¢do do desenvolvimento integral. O capitulo
estd organizado em quatro se¢des, que abordam o direito a sadde, os
direitos da crianca hospitalizada, o profissional de saide como agente
de promocgao do desenvolvimento integral e o papel da rede de prote¢ao

a infancia e adolescéncia na garantia do direito a saude.

2 Direito a saude

Desde a promulgacao da Declaracao Universal dos Direitos
Humanos, em 1948, a saiide como um direito entrou no debate
internacional. Essa Declaracdo definiu que toda pessoa tem o direito
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a um padrao de vida digno com acesso a alimentagao, vestudrio,
habitacao, cuidados de saude, entre outros direitos. O direito a satde
como direito social e direito humano surge no pais na Constituicao
Federal, que é considerada a ‘Constituicao Cidada’. Esse marco legal
estabelece que o direito a sadde é direito fundamental interligado ao
direito a vida e a uma existéncia digna, é dever do Estado e garantia de
todas/os as/os cidadas/aos.

Dessa forma, o Estado tomou para si a responsabilidade de
promocao da satde com a criacdo do Sistema Unico de Satide (SUS),
que também se deu no ambito dessa Constituicao Federal (1988). O
acesso universal e igualitdrio, a participacdo social, a integralidade e o
acesso ao atendimento sao principios basilares do SUS e se articulam
com uma compreensao sistémica que interrelaciona as condi¢oes de
vida e a promocao da satde.

O reconhecimento dos direitos dos usudrios dos servicos de
saude e a necessidade de humanizacdo do atendimento é discussao
presente nos espacos de controle democritico da formulacao e
implementacdo de politicas publicas, tendo sido regulamentada pelo
Conselho Nacional de Satide por meio da Portaria n° 1.820, de 13 de
agosto de 2009. Esse documento apresenta seis principios basilares
com a finalidade de assegurar ao cidadao o direito basico ao ingresso
digno nos sistemas de saude, sejam eles publicos ou privados. Esses
principios destacam: o direito ao acesso aos sistemas de sauide; o direito
a tratamento adequado e efetivo para seu problema; o direito a um
atendimento humanizado, acolhedor e livre de qualquer discriminacao;
o direito a um atendimento que respeite a sua pessoa, seus valores e
seus direitos; o direito ao comprometimento dos gestores da satde para
que todos os principios sejam cumpridos (BRASIL, 2011).
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A assisténcia a satide de criangas deve se organizar em sintonia
com o marco legal dos direitos das criangas vigente no pafs. Na
andlise aqui apresentada, o recorte refere-se a qualidade da atencao a
saude das criancas no contexto hospitalar. O Estatuto da Crianca e do
Adolescente prevé o acesso ao atendimento especializado em satide
como um direito fundamental. Entretanto percebe-se uma escassez
de atendimentos pediatricos. Por exemplo, em Alagoas nao existe um
hospital exclusivo de pediatria, hd hospitais gerais com um setor de
pediatria. Inclusive, essa temdtica é discutida com mais detalhes em

outro capitulo deste livro.

De acordo com o Fundo das Nag¢des Unidas para a Infancia
(ALBUQUERQUE; SANTOS; 2012), o fato de Alagoas concentrar a maior
parte de seus servicos de alta complexidade na capital faz com que
pacientes de alto risco sejam obrigados a buscar tratamento fora de suas
cidades, o que pode custar vidas das criancas e suas maes. Portanto, a
maioria dos 6bitos infantis que ocorrem no primeiro dia de nascimento
estd relacionada a falta de condi¢cOes favordveis para o pré-natal, parto
e puerpério. A regionalizacdo dos servigos nao consegue atender
plenamente as necessidades dos moradores de Alagoas.

No entanto, o estado dispde de dados atualizados que
demonstram um desenvolvimento na qualidade da satde infantil
ao longo do ultimo decénio. De acordo com a lbuquerque e Santos
(2012), durante a ultima década a melhoria obtida por Alagoas na
taxa de mortalidade infantil foi muito significativa. De acordo com os
Indicadores de Dados Béasicos (IDB), o indice chegou a 41,1 dbitos para
cada mil nascidos vivos em 2007 e caiu para 21,5 no ano seguinte, o que
significa uma queda de 48,3%. Em nuimeros absolutos, 1.238 mortes

de criancas foram evitadas em um ano. Em 2009, a taxa diminuiu um
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pouco mais: 20,05 ébitos para cada mil nascidos vivos. J& segundo o
SIM, da Sesau, em 2010 a taxa caiu para 17,5 por mil nascidos vivos,
uma reducao de 43,2% em comparacao a 2000. A queda se deu de
forma mais acelerada entre os anos de 2006 e 2010 (18,2%), periodo
em que a mortalidade infantil no estado passou de 21,4 para 17,512. E
importante considerar a probabilidade de haver subnotificacdes e sub-
registros de ébitos por falta de assisténcia médica para a constatagao
da morte, pela existéncia de cemitérios clandestinos e pela perda dos
dados durante o fluxo das declaracdes de 6bitos.

E importante avaliar como esses direitos estao sendo garantidos
no Brasil e em Alagoas. Neste trabalho destaca-se a assisténcia
hospitalar e a importancia da oferta de um atendimento humanizado,

tema abordado na préxima secao.

3 Direitos da crianca hospitalizada

Em 1995, o Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente (CONANDA) publica a Resolucao n° 41/1995, que trata
dos direitos da crianca e do adolescente hospitalizados (BRASIL,
1995). Este texto reafirma que as criangas e adolescentes sdao sujeitos
prioritdrios de direitos, ideia considerada também em documentos
internacionais como a Declaracao Universal do Direito das Criancas
(1959) e a Carta da Crianca Hospitalizada (EACH, 1988), e nacionais
como a Constituicdo Federal do Brasil (1988) e o Estatuto da Crianca
e do Adolescente (ECA) (1990). O que estes documentos possuem em
comum € a passagem da crianc¢a e do adolescente da condi¢ao de objetos
de tutela, desconsiderando sua autonomia e liberdade em detrimento

do controle total por parte da familia, para a afirmacao destes enquanto
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sujeitos de direitos integrais, devendo estes direitos serem assegurados
e compartilhados pela familia, pela sociedade civil e pelo poder ptblico
(RAPOSO; 2009).

A Resolucao n° 41/1995 descreve vinte itens cuja especificidade
é assegurar os direitos fundamentais a vida e a satide no caso de
hospitalizacao da crianca ou do adolescente. Em suma, podemos

considerar os seguintes pontos preconizados nesta resolugao:

a. direito a prioridade absoluta de atendimento
e ao recebimento de todos os recursos terapéuticos
disponiveis;

b. direito a protecio da crianca e do
adolescente em sua integridade fisica, psiquica,
moral e espiritual e livre de qualquer forma de
discriminacao, maus tratos e negligéncia;

c. direito a ndo ser ou permanecer hospitalizado
desnecessariamente;
d. direito ao acompanhamento de pais

ou responsaveis durante todo o periodo de
hospitalizagao, o que inclui o recebimento de visita
e a nao separagao da mae ao nascer;

e. direito a comunicacdo adequada, tanto a
crianca/adolescente hospitalizado quanto aos pais
ou responsaveis, de todos os aspectos considerados
para a internacao, desde o conhecimento da
enfermidade ao diagndstico, progndstico e cuidados
terapéuticos necessdrios;

f. direito a gozar de atividades recreativas e
educativas durante o periodo de hospitalizagao;
8. direito ao acompanhamento ético, evitando

qualquer situacao que possa destitui-lo de sua
autonomia e liberdade enquanto sujeito;
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h. direito a ter seus direitos constitucionais
assegurados e respeitados integralmente pelos
hospitais; e,

i direito a nao sentir dor quando puder ser
evitada e a uma morte digna quando esgotados
todos os recursos terapéuticos disponiveis (BRASIL,
1995, p. 1-2).

Nessa vertente, o ECA estabelece que o direito a vida e a saude
constituem direitos fundamentais da crianca e do adolescente (Cap.
1), desde o periodo de gestacao - cujas especificidades garantem
direito ao pré-natal, parto humanizado e ao aleitamento materno - ao
final da adolescéncia - 18 anos, salvo casos excepcionais (art. 2°). A
garantia a prioridade no atendimento hospitalar refere-se ao direito
de ter precedéncia no atendimento em qualquer instituicao publica,
sendo obrigatéria a preservacdo da integridade total da crianca e do
adolescente em acompanhamento e o respeito e adequacao do servico

as suas especificidades, conforme o art. 3° (BRASIL, 1990).

O direito ao acompanhamento de um dos pais ou responsaveis
é obrigatério, sendo necessdrio construir espag¢os adequados para
a permanéncia do acompanhante em periodo integral, podendo ser
considerada negligéncia no cuidado a crianca e ao adolescente a
nao observancia deste direito. Também é obrigatério a manutencao
de espacos recreativos e educativos adequados as diferentes idades
e singularidades desses sujeitos, garantindo o principio do direito
ao desenvolvimento “sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de

existéncia” (BRASIL, 1990, p. 3).

Para que estes direitos sejam assegurados, é primordial que os

ambientes hospitalares e de satide possuam equipe qualificada e que
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tenham conhecimento das resolugdes e normas vigentes especificas
para criancas e adolescentes, além de estrutura adequada para atender
criancas, adolescentes e seus respectivos responsdveis no que diz
respeito a permanéncia adequada de todos os envolvidos no cuidado
destes sujeitos. No entanto, essa necessidade parece estar longe de ser
alcangada. O desconhecimento das especificidades legais por parte do
corpo profissional nos espacos hospitalares, a falta de espacos adequados
de recreacao e educacao das criangas e adolescentes hospitalizados,
bem como de permanéncia em tempo integral dos pais e responsdveis
durante o periodo de internacdo sdo considerados entraves para a
efetivacao destes direitos (RAPOSO, 2009; GOMES; CAETANO; JORGE,
2008; AQUINO et al., 2008).

Raposo (2009) considera que a desresponsabilizacao do Estado
e 0 ataque aos valores éticos e direitos humanos constitui violéncia
estrutural no contexto de negacao dos direitos. Isso significa que a nao
efetivacdo desses direitos caracteriza violacdo aos principios previstos
tanto na Constituicao Federal brasileira quanto no ECA. Nao assegurar
esses direitos constitui infracdo por omissdao ou ndo atendimento em

niveis adequados dos direitos assegurados em lei.

4 O profissional da satide como promotor de protecao integral

A efetivacao do direito a saide e de um tratamento digno a
criancas e adolescentes depende de esforcos para o estabelecimento
de protocolos humanizados de atendimento, para a inclusao do marco
legal dos direitos da crianca e do adolescente na formacgao inicial e
continuada de profissionais de saude e principalmente para a construcao
de espago de didlogo com as criangas, adolescentes e suas familias sobre
o atendimento ofertado.
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N

O direito a participacao dos usudrios dos servicos de saude
tem sido debatido hd vdrios anos e tem consolidado a ideia de que é
imprescindivel que os servicos sejam avaliados por quem utiliza. No
caso de criancas e adolescentes é necessdrio criar condicdes para essa
participagcdo que se converte em uma participacao politica. Criancas e
adolescentes sao atentos observadores de todos os acontecimentos ao
seu redor e isto exige uma escuta atenta, respeitosa e que considere as
diferentes formas de expressao utilizadas por criangas ao longo do seu
desenvolvimento. Assim sao necessdrios novos aprendizados sobre as
infancias e como as criancgas vivenciam esse periodo desafiador em uma

sociedade que as expoe a violéncias diversas.

A Politica Nacional de Atencao Integral a Satide da Crianga
(PNAISC) foi aprovada apds 24 anos de publicacao do ECA. Os eixos
dessa politica perpassam todas as redes de atenc¢ao a sauide, envolvendo
acoes como a atencao humanizada perinatal ao recém-nascido, a
promocao do aleitamento materno e alimentacdo complementar
saudavel, o desenvolvimento integral da primeira infancia, a atengao
a criangas com agravos prevalentes e doencas cronicas, a prevengao de
violéncias e acidentes e promocao da cultura de paz, a atencao a criancas
com deficiéncias ou em situacoes de vulnerabilidades e prevencao do
obito infantil. (BRASIL, 2015).

As diretrizes curriculares dos cursos de graduacgao das profissoes
da drea da saude devem incluir conteiidos sobre os direitos humanos,
sobre a humanizacao dos atendimentos e servigos, marco legal da
primeira infdncia e da protecao integral e sobre a escuta de criangas
e adolescentes. Além de uma formacao técnica consistente é preciso
investir no desenvolvimento de uma sensibilidade em relacdo aos

direitos humanos de criancas e adolescentes.
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5 Consideragoes finais: a rede de protecdo a infancia e a garantia do

direito a saude

Para Motti e Santos (2008), precisamos relacionar as mais
variadas formas a que se pode aplicar o termo “rede” para que seja
possivel conceituar a Rede de Protecdo Social. Trazendo dois modelos
ilustrativos, temos o primeiro sendo a rede de pesca e o segundo sendo
arede de dormir. A forma da rede de pesca é muito interessante porque
nao tem ponto de partida, ponto médio ou ponto final, mas sim um
entrelacamento de pontos que dé a ideia de distribuicao justa. A rede
de dormir possibilita sentimento de protecao e acolhimento, entao é
um tipo de rede muito forte e, também, resistente, que distribui o peso
e, acima de tudo, é confortdvel. Esses dois modelos nos direcionam ao
tipo de Rede de Protegao Social que queremos construir.

Diante disso, Lidia (2002) aponta que podemos definir uma
rede de protecao social como uma conexao entre pessoas, organizagoes
e instituicoes, com o objetivo de compartilhar causas e projetos de
forma igualitdria, democratica e sélida. E uma forma organizacional
baseada na cooperacao, conectividade e divisao de responsabilidades

e capacidades.

Lidia (2002) ainda afirma que trata-se de um conceito
fundamental de trabalho, é uma forma de trabalho coletivo, o que
indica a necessidade de assumir uma “rede social”, uma acao conjunta
compartilhada de uma rede composta por multiplos fios e conexoes.
Portanto, o mais importante é a expressao politica. A alianca estratégica
entre atores sociais (pessoas) e tropas (instituicdes) é nao hierdrquica e
tem os principios orientadores mais importantes na determinacao dos

niveis e no exercicio do poder.
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A Rede de Protecao deve estar organizada ou composta da

seguinte forma:

e Atencdes Primdria, Secunddria e Tercidria: os niveis de
atencao devem ser diferenciados, de acordo com o estdgio de
desenvolvimento da crianca ou adolescente, da dindmica familiar
e dos niveis de violéncia (tipo de violéncia, duracdo, pessoas
envolvidas, etc).

e Referéncia e Contrarreferéncia: atendimento e encaminhamento
para outras organizagoes que atuam em dreas especificas, de
acordo com a necessidade da crianca, do adolescente e da familia,
do tipo e da complexidade da situagao vivenciada.

e Protecao Juridico-social: defesa dos direitos das criangas e
adolescentes em situagao de violacdao dos direitos bdsicos. Buscar
organizacoes que atuam na defesa de direitos, escritérios-modelo
de universidades e outras parcerias, se nao houver profissionais da
drea juridica no servigo de enfrentamento as violéncias.

e Atendimento, de qualidade, de todos os casos de violéncia, sem
excecdo. Deve-se buscar a descentralizacao e a regionalizacao do
atendimento, de forma a possibilitar que as criancas e os adolescentes
sejam atendidos o mais préximo possivel de suas residéncias.

De acordo com o que destaca Garcia (1999), o eixo de defesa

de direitos refere-se a responsabilidade do Estado, da sociedade e
da familia de participar, ndo atender de forma irregular ou violar os
direitos individuais ou coletivos de criancas e jovens e de garantir a
exequibilidade desses direitos.

Tal eixo prevé a garantia do acesso a justica deste segmento,
recurso as instancias publicas e mecanismos de protecdo legal; garantia
da impositividade e da exigibilidade de direitos. Desse modo, 6rgaos
publicos judiciais, Ministério Publico, especialmente as promotorias

de justica, as procuradorias gerais de justica, defensorias publicas,
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Advocacia Geral da Unido e as procuradorias gerais dos estados,

policias, conselhos tutelares, ouvidorias e entidades de defesa de

direitos humanos incumbidas de prestar protecdo juridico-social sdao

os principais atores encarregados da defesa dos direitos humanos de
criancas e adolescentes. (OLIVEIRA, 2015).

Pensando nos aspectos essenciais para auxilio acerca da

seguridade dos direitos, destacamos informacgdes de como acionar

0s Orgaos essenciais a justica na protecao dos direitos da crianga

hospitalizada, incluindo competéncias, legitimidade para agir e como

procura-los:

Ministério Publico - O Ministério Publico (MP) é a instituicao
permanente essencial a fun¢do jurisdicional do estado, incumbida
de defender o interesse publico. E considerada, também, a
guardia do regime democrdtico, defensora dos interesses sociais
e individuais indisponiveis (OLIVEIRA, et. al. 2010). O Ministério
Publico nao atua em agoes individuais, em regra, mas pode ser
acionado quando interesses difusos e coletivos estejam sendo
ameacados ou violados. Logo, procura-se o membro do MP,
em regra, quando hd violagdo aos interesses coletivos, como,
por exemplo, a auséncia de estrutura de determinada unidade
hospitalar, comprometendo os servigos de atencao a saude de
criancas. Outro exemplo: auséncia de especialista em pediatria ou
centros especializados de atendimento a crianca em determinado
municipio. Como acionar: via agendamento, encaminhamento de
dentincia ou representagao por meio da ouvidoria virtual, também
disponibilizada no site do MP Estadual e do MP Federal.

Defensoria Publica - No Brasil, a Defensoria Ptiblica é nossa nova
instituicao juridica, cujo preceito constitucional estd inserido no
art. 143, que atribui aos defensores publicos a funcao de orientacao
e defesa judicial e extrajudicial dos hipossuficientes (OLIVEIRA,
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et al. 2010). Tratando-se do direito a satde, had responsabilidade
soliddria entre todas as pessoas politicas (unido, estados e
municipios). Logo, é possivel acionar a Defensoria Publica Estadual
(DPE) ou a Defensoria Ptblica da Uniao (DPU) para o ajuizamento
de demandas. Como acionar: via agendamento de atendimento,
presencial ou virtual, conforme comumente disposto no sitio de
cada defensoria (Estadual e da Unido).

e Advocacia privada - é exercida pelos advogados inscritos na
Ordem dos Advogados do Brasil (OAB), que trabalham para
qualquer pessoa ou institui¢ao privada, mediante o pagamento de
honordrios. Para quem nao tem condi¢oes de pagar um advogado,
a Constituicao prevé a Defensoria Publica, um servico publico que
promove a orientacao e defesa juridicas gratuitamente (OLIVEIRA,
et. al. 2010). Uma diferenca marcante entre as Defensorias e a
advocacia privada estd, exatamente, no fato de que a instituicao
defensorial somente atende aos hipossuficientes, em termos
praticos, aqueles que declarem nao poder arcar com o pagamento
de honordrios advocaticios. Como acionar: a/o interessada/o
pode escolher, livremente, profissionais regularmente inscritos
na OAB, podendo/devendo optar por quem tenha experiéncia/
especializacao na drea da judicializacao da satde.
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1 Introducao

Falar sobre os direitos da crianca no Brasil é de extrema
importancia, uma vez que a garantia de seus direitos é uma das
atribuicdes fundamentais previstas na Constituicdo Federativa
Brasileira. Com vista nisso, temos 6rgao e fundamentos para melhor
efetivar esses direitos, como: a protecao integral que abre espaco para
os fundamentos principiolégicos da crianca e do adolescente, o préprio
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei n°® 8.069/1990, e o
Conselho Tutelar, 6rgao fundamental para auxiliar no cumprimento de
seus direitos.

Desta forma, procuramos trazer neste capitulo, além do marco

histérico, a atuacdo do Conselho Tutelar em beneficio a protecao dos
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direitos das criancas e adolescentes hospitalizados como maneira de
entendermos sua forma, seus momentos de atuacao, de que modo o
conselho pode ajudar e quais os melhores momentos para procurar

sua ajuda.

2 O Direito da Crianca e do Adolescente a luz do Paradigma da
Protecao Integral

2.1 O marco da doutrina juridica da Prote¢do Integral

No Brasil, o principio da Protecao Integral foi introduzido com a
Constituicao Federal de 1988, conforme dispde o art. 227, que diz:

E dever da familia, da sociedade e do Estado
assegurar a crianca e ao adolescente, com absoluta
prioridade, o direito a vida, a satde, a alimentacao,
a educacao, ao lazer, a profissionalizacao, a cultura,
a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitdria, além de coloca-los a salvo
de toda forma de negligéncia, discriminacgao,
exploracao, violéncia, crueldade e opressao.
(BRASIL, 1988, p. 221)

A Constituicao Federal de 1988 determina que haja prioridade
absoluta na protecao da infdncia e na garantia de seus direitos, nao
sé por parte do Estado, mas também da familia e da sociedade e esse
entendimento norteia 0 ECA ao compreender criancas como sujeitos de
direitos até doze anos de idade incompletos, e adolescentes, aqueles
entre doze e dezoito anos de idade. A partir de entao, a Teoria da Protegao

Integral consolidou-se como verdadeiro paradigma na compreensao da
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infancia e da adolescéncia no Brasil, considerando que todos somos

responsaveis por garantir o desenvolvimento integral desse grupo.

Ao formular a nova constituicao, o legislador constituinte
percebeu a importancia da crianca e do adolescente, ndo apenas
em necessidades especificas, mas ao contrdrio, visando atendé-los
integralmente, uma vez que, caso isto nao ocorresse, continuariam a
margem da sociedade, por serem pessoas ainda em desenvolvimento.
Desta forma, passaram a ser reconhecidos como sujeitos de direitos de
todo e qualquer cidadao e direitos especiais, caracteristicos de pessoas

em processo de desenvolvimento.

No que remete a infancia, o ECA é considerado um marco na
protecao da infancia e tem como base a doutrina de protegao integral,
reforcando a ideia de prioridade absoluta da Constituicao. A protecao
integral para esse grupo ficou ainda mais evidente em toda a estrutura
do ECA através do artigo 4°, reproduzindo o art. 227 da Constitui¢ao
Federal de 1988. Os direitos especiais de protegao estao regulamentados
no art. 5° do ECA, prevendo que:

Nenhuma crianca ou adolescente serd objeto de
qualquer forma de negligéncia, discriminacgao,
exploracao, violéncia, crueldade e opressao, punido
na forma da lei qualquer atentado, por acdo ou
omissao, aos seus direitos fundamentais. (BRASIL,
19904, p. 3)

Sobre o Principio da Protecao Integral, Cury, Garrido e Margura
afirmam que, em sua definicao:

A protecao integral tem como fundamento a
concepcao de que criangas e adolescentes sao
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sujeitos de direitos, frente a familia, a sociedade e
ao Estado. Rompe com a ideia de que sejam simples
objetos de intervencao no mundo adulto, colocando-
os como titulares de direitos comuns a toda e
qualquer pessoa, bem como de direitos especiais
decorrentes da condicao peculiar de pessoas em
processo de desenvolvimento (2002, p. 21).

Cury vai mais fundo ao constatar que o principio

Deve-se entender a protegao integral como o
conjunto de direitos que sao préprios apenas dos
cidadaos imaturos; estes direitos, diferentemente
daqueles fundamentais reconhecidos a todos os
cidadaos, concretizam-se em pretensoes nem tanto
em relacdo a um comportamento negativo (abster-
se da violagdao daqueles direitos) quanto a um
comportamento positivo por parte da autoridade
publica e dos outros cidadaos, de regra dos
adultos encarregados de assegurar esta protecao
especial. Em forca da protegao integral, criancas e
adolescentes tém o direito de que os adultos facam
coisas em favor deles. (CURY, 2008, p. 36).

A partir de tais afirmativas e defini¢oes, passamos a entender
que tal principio surge com a ideia de que a crianga e o adolescente nao
sao totalmente capazes de exercer plenamente os seus direitos e que
necessitam de terceiros para os assistir, representar, cuidar e resguardar
perante os seus direitos fundamentais, até que estejam no gozo de plena

capacidade de desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social.
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2.2 Fundamentos principiologicos do Direito da Crianca e do
Adolescente

O Direito da Crianca e do Adolescente encontra fundamento
juridico essencial na Convencao Internacional sobre os Direitos da
Crianga, na Constituicao da Republica Federativa do Brasil, no Estatuto
da Crianca e do Adolescente e nas convencdes internacionais de
protecdo aos direitos humanos. Contudo ainda é essencial tratarmos
sobre os seus principios fundamentais.

Nao podemos nos esquecer que a crianca e o adolescente, sao
individuos que estao em desenvolvimento fisico, psiquico, moral, espiritual
e social e, a partir disso, ao se criar o Estatuto da Crianca e do Adolescente
tem-se como base diversos principios, como a Teoria da Protecdo Integral,
os direitos fundamentais, a dignidade humana, a universalizacao, o carater

juridico garantista e o interesse superior da crianga.

Tal principio desempenha papel estruturante no sistema na
medida em que o reconhece sob a dtica da integralidade, ou seja,
além de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana,
reconhece ainda direitos especiais decorrentes da condicao peculiar de
pessoa em desenvolvimento, que se articulam, produzem e reproduzem

de forma reciproca.

Os direitos fundamentais sdao conjuntos de valores bdsicos para
uma vida digna em sociedade e que estao intimamente ligados a ideia
de viver com dignidade, ou seja, estdo profundamente vinculados ao
conceito de dignidade humana. Esses direitos nao sao privilégio de

alguns individuos, mas sim de todo ser humano.

Ao passo que os direitos fundamentais sao reconhecidos
a crianga e ao adolescente, surge o que se chama de principio da
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universalizacao. Tal principio externa quais os direitos capazes de
reivindicacao e efetivacao para as criancas e adolescentes. Mostra que a
universalizacao dos direitos sociais depende de contribuicao positiva do
Estado, assim como exige que quem se beneficia de tais direitos possa
cobrar uma postura ativa das politicas publicas.

E a partir do principio da Universalizagdo que surge o cardter
juridico garantista, pois visto que tais direitos sao universais, obriga-se
ao Estado, a familia e a sociedade o dever de assegurar que os direitos
fundamentais de fato se cumpram.

Surge também o principio do interesse superior da crianga,
elencado no art. 3° da Convencao Internacional sobre os Direitos da
Crianca, determinando que:

Todas as agOes relativas as criangas, levadas a
efeito por instituicoes publicas ou privadas de bem-
estar social, tribunais, autoridades administrativas
ou oOrgaos legislativos, devem considerar,
primordialmente o maior interesse da crianga.
(BRASIL, 1990b)

Dessa maneira, o estado da crianca e do adolescente como
pessoa em desenvolvimento é reforcado, orientando as decisdes da
familia, da sociedade e do Estado, que sempre devem considerar quais as

oportunidades e facilidades que melhor alcancam os interesses da infancia.

O art. 4°, Pardgrafo Unico, do ECA determina o alcance da
garantia de absoluta prioridade:

Pardgrafo unico. A garantia de prioridade
compreende: a) primazia de receber protegao e
s0corTo em quaisquer circunstancias; b) precedéncia
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de atendimento nos servigos publicos ou de
relevancia publica; c) preferéncia na formulacao
e na execucado das politicas sociais puiblicas; d)
destinacao privilegiada de recursos publicos nas
dreas relacionadas com a protecdo a infdncia e a
juventude. (BRASIL, 1990a, p. 3)

Portanto temos como entendimento que os direitos da crianca
e do adolescente apresentam trés principais pontos. O primeiro é a
apresentacao da infidncia e da adolescéncia como prioridade imediata
e absoluta, ou seja, a protecao desse grupo estd acima de qualquer
outra medida. O segundo ponto é o principio do melhor interesse da
infancia, que deve prevalecer na tomada de decisdes e execucdes de
acoes relacionadas ao periodo de desenvolvimento do ser. Por fim,
desmistifica-se a ideia de que apenas a familia seria a responsavel pela
garantia dos direitos da criang¢a e do adolescente, a nova doutrina convoca
a sociedade e o Estado para também participar da responsabilidade pela

garantia de tais direitos, em conjunto com a familia.

2.3 As politicas de atendimento, protecdo e justica a crianga e ao
adolescente

Foi no ano de 1990, quando entrou em vigor o Estatuto da
Crianca e do Adolescente, que crianc¢as e adolescentes passaram a ser
considerados sujeitos de direito. Foi preciso esse Estatuto, com regras,
direitos e deveres, para decretar os principios bdsicos as criancas e
adolescentes brasileiros.

Para que tais direitos sejam efetivados, além de seus principios,
foram criadas politicas de atendimento, protecao e justica, tendo como
base o art. 86 e SS do ECA, que diz que a politica de atendimento dos
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direitos da crianca e do adolescente far-se-4 através de um conjunto
articulado de agOes governamentais e nao-governamentais, da Uniao,
dos estados, do Distrito Federal e dos municipios.

Aspoliticas de atendimento necessitam da intervencao de diversos
orgaos e autoridades, uma vez que possuem atribuicoes especificas e
diferenciadas a desempenhar, mas possuem a mesma responsabilidade
na identificacao e construcao de solugdes para os problemas existentes,
tanto nas questdes individuais quanto coletivas do atendimento ao
segmento infanto-juvenil. Cria-se, portanto, corresponsabilidade entre
todos que compdem essa politica, exigindo mudan¢a na mentalidade
e na conduta partilhada por cada integrante do chamado Sistema de
Garantias dos Direitos Infanto-Juvenis.

A adogao da teoria da protegao integral é comprovada em quatro
linhas de atendimento que estdao expressas no art. 87 do ECA, sao elas:
politicas de garantia de direitos, de protecao especial, de assisténcia
social e politicas sociais bdsicas - similarmente ao estabelecido em lei
no art. 70, em que todos devem prevenir a ocorréncia de ameaca ou

violacao dos direitos da criancga e do adolescente.

E importante também ressaltar o art. 88, que trata das diretrizes

da politica de atendimento:

I - municipalizacao do atendimento;

II - criagao de conselhos municipais, estaduais e
nacional dos direitos da crianca e do adolescente,
orgaos deliberativos e controladores das acoes em
todos os niveis, assegurada a participacao popular
paritdria por meio de organizagdes representativas,
segundo leis federal, estaduais e municipais;

IIT - criacao e manutengao de programas especificos,
observada a descentralizagao politico-administrativa;
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IV - manutencao de fundos nacional, estaduais e
municipais vinculados aos respectivos conselhos

dos direitos da crianca e do adolescente;

V - integracao operacional de 6rgaos do Judicidrio,
Ministério Publico, Defensoria, Segurancga Publica e
Assisténcia Social, preferencialmente em um mesmo

local, para efeito de agilizagdo do atendimento

inicial a adolescente a quem se atribua autoria de

ato infracional;

VI - integracdo operacional de érgaos do Judicirio,
Ministério ~ Publico, Defensoria, Conselho

Tutelar e encarregados da execugao das politicas

sociais bdsicas e de assisténcia social, para

efeito de agilizacao do atendimento de criangas

e de adolescentes inseridos em programas de P
acolhimento familiar ou institucional, com vista na ﬁ
sua rapida reintegracao a familia de origem ou, se  _
tal solucao se mostrar comprovadamente inviavel, =
sua colocacao em familia substituta, em quaisquer

das modalidades previstas no art. 28 desta Lei;
(Redagao dada pela Lei n° 12.010, de 2009)

VII - mobilizacdo da opinido publica para a
indispensavel participacdo dos diversos segmentos

da sociedade. (BRASIL, 1990a, p. 48-49)

Assim, é no plano coletivo fica clara a necessidade de
implementacdo de politicas publicas voltadas a prevencao e ao
atendimento de casos de ameacga ou violacao de direitos, como mostrado
no art. 88 do ECA.
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3 A atuacdo do Conselho Tutelar na articulacao das politicas publicas

na protecao dos direitos de criancas e adolescentes hospitalizados

3.1 O Conselho Titelar como orgao zelador do cumprimento do Direito
da Crianca e do Adolescente

Desde sua criacao, através da Lei 8.069 de 13 de julho de 1990,
o Conselho Tutelar representa um marco na Politica de Atendimento a
Crianga e ao Adolescente no Brasil, sendo um drgao importantissimo
para o estabelecimento da Doutrina Juridica da Protecao Integral.
Entretanto muitas sao as distorcoes no entendimento e atendimento.
Se por um lado o Sistema de Garantia de Direitos ndao compreende a
natureza juridica do Conselho Tutelar, por outro, o Conselho Tutelar

realiza agdes que vao de encontro as diretrizes legais:

Art. 131. O Conselho Tutelar é 6rgao permanente
e autébnomo, nao jurisdicional, encarregado pela
sociedade de zelar pelo cumprimento dos direitos
da crianca e do adolescente, definidos nesta Lei.
(BRASIL, 19904, p. 75)

Entretanto, ao criar o Conselho Tutelar, o legislador estatutdrio
estabeleceu também suas atribuicoes, de forma que o 6rgao tem
autonomia para agir de acordo com tais atribui¢des pré-estabelecidas
no Art. 136 do ECA. De modo que novas atribuicoes nao poderao ser
criadas, conforme o art. 25 da Resolucao n°170 do Conselho Nacional
dos Direitos da Crianca e do Adolescente - CONANDA:

Art. 25. O Conselho Tutelar exercera exclusivamente
as atribuicoes previstas na Lei n°® 8.069, de 1990,
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nao podendo ser criadas novas atribui¢oes por
ato de quaisquer outras autoridades do Poder
Judicidrio, Ministério Publico, do Poder Legislativo
ou do Poder Executivo municipal, estadual ou do
Distrito Federal (BRASIL, 2014, p. 7).

Todavia, o Conselho Tutelar tem a fun¢ao de érgao provocador.
Além de criar o Conselho Tutelar, o de Direitos e o Fundo dos Direitos
da Crianca e do Adolescente, o ECA, no seu livro II, estabelece funcoes
para todo o Sistema de Garantia de Direitos, preconizando que este atue
de forma articulada entre si, conforme art. 86 do ECA:

Art. 86. A politica de atendimento dos direitos da
crianca e do adolescente far-se-a através de um
conjunto articulado de a¢cdes governamentais e nao-
governamentais, da Unido, dos estados, do Distrito
Federal e dos municipios. (BRASIL, 1990a, p. 48).

Como Orgdao permanente e autonomo, nao jurisdicional,
encarregado pela sociedade de zelar pelo cumprimento dos direitos
da crianca e do adolescente, definidos no ECA, o Conselho Tutelar
tem prerrogativas que o fazem exercer a funcao de 6rgao provocador
no Sistema de Garantia de Direitos (SGD). Sempre que os direitos
reconhecidos na legislagao forem ameagados ou violados, conforme
art. 98 do ECA. Ou seja, como ndo executa servicos, na prdtica o CT
aciona o SGD para que o faca. Este formato corresponde a um avango
na legislacao vigente para a efetivacao da Protecdo Integral a Criancga e
ao Adolescente em todo territério nacional, pois em cada municipio e
em cada regiao administrativa do Distrito Federal havera, no minimo,
um Conselho Tutelar.
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Art. 98. As medidas de protecdo a crianca e ao
adolescente sdo aplicdveis sempre que os direitos
reconhecidos nesta Lei forem ameacados ou
violados:

I - por acdo ou omissao da sociedade ou do Estado;
II - por falta, omissao ou abuso dos pais ou
responsavel;

I - em razao de sua conduta (BRASIL, 1990a, p. 58).

Art. 132. Em cada Municipio e em cada Regiao
Administrativa do Distrito Federal haverd, no
minimo, 1 (um) Conselho Tutelar como 6rgao
integrante da administragao ptblica local, composto
de 5 (cinco) membros, escolhidos pela populagao
local para mandato de 4 (quatro) anos, permitida
reconducdo por novos processos de escolha
(BRASIL, 19904, p. 75).

A legislagao Brasileira deixa claro o papel da familia, da
sociedade e do estado na garantia dos direitos fundamentais da crianca
e do adolescente, esses entes tém o dever de proteger a infancia e a
adolescéncia com absoluta prioridade, conforme art. 4° do ECA. O
Estatuto estabelece ainda, como direitos fundamentais da crianca
e do adolescente: vida e saude, liberdade, respeito e dignidade,
convivéncia familiar e comunitdria, educacao, cultura, esporte, lazer,
profissionalizacao e protecdo no trabalho.

Como estratégias de atendimento as criangas e adolescentes
hospitalizadas, tomaremos como fundamento a Lei n° 13.431/2017, que
estabelece o Sistema de Garantia de Direitos de Criancas e Adolescentes
(SGDCA) Vitimas ou Testemunhas de Violéncia. As orientagdes de

procedimentos e conceitos adotadas no documento Estratégias de
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Implementacao da Lei n° 13.431/2017 estao fundadas na Lei n°
13.431/2017, no Decreto Federal n° 9.603/2018, que regulamenta a Lei
em tela, e nos Parametros de Escuta de Criancas e Adolescentes em
Situacdo de Violéncia, publicado pelo entdo Ministério dos Direitos
Humanos, hoje Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.
Fundam-se ainda nas leis basilares de referéncia de tais documentos, o
ECA e a Constituicao Federal.

A légica prevista no art. 9°, inciso III, § 1° do Decreto Federal
n° 9.603/2018, que regulamenta a Lei n° 13.431, de 4 de abril de
2017, estabelece que o sistema de garantia de direitos da crianca e do

adolescente vitima ou testemunha de violéncia deve:

Art. 9° Os 6rgaos, 0s servicos, os programas e
0s equipamentos publicos trabalhardo de forma
integrada e coordenada, garantidos os cuidados
necessdrios e a protecao das criancas e dos
adolescentes vitimas ou testemunhas de violéncia,
0s quais deverao, no prazo de cento e oitenta dias,
contado da data de publicacao deste Decreto:

III - criar grupos intersetoriais locais para discussao,
acompanhamento e encaminhamento de casos de
suspeita ou de confirmagdao de violéncia contra
criancas e adolescentes.

§ 1° O atendimento Inter setorial poderd conter os
seguintes procedimentos:

I - acolhimento ou acolhida; [quando da revelacao
espontanea]

IT - escuta especializada nos 6rgaos do sistema de
protegao;

III - atendimento da rede de sauide e da rede de
assisténcia social;

IV - comunicagao ao Conselho Tutelar;
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V - comunicacdo a autoridade policial;

VI - comunicagao ao Ministério Publico;

VII - depoimento especial perante autoridade
policial ou judicidria e;

VIII - aplicacdo de medida de protecao pelo Conselho
Tutelar, caso necessario (BRASIL, 2017, p. 5-6)

O Decreto expressa a clara intencdo de dar énfase a protecao
inicial de criancas e adolescentes vitimas ou testemunhas de violéncia,
garantindo-se que, tao logo externem sua condi¢ao de vitimas de
situacgoes de violéncia, demonstrem conhecimento de crimes e/ou outros
atos de violagao de direitos ou em tltima instancia surjam dentncias de
terceiros de tais situacoes, a rede de protecdo seja acionada (ou, numa
acao proativa, alcance vitimas em potencial num trabalho preventivo/
informativo), oferecendo os cuidados necessarios para que os danos e
sequelas provocados pelo sofrimento de violéncias fisicas, psicolégicas,
sexuais ou institucionais sejam reparados ou minimizados através do
acolhimento humanizado, da escuta especializada, do provimento de
cuidados necessarios e do devido acompanhamento dos envolvidos,
incluindo-se aqui suas familias e/ou pessoas do convivio.

Tal preocupacdo com a protecado inicial (intervengao precoce,
minima e urgente) nao descarta ou substitui os procedimentos
necessdrios de provocacao dos 6rgaos de seguranca publica e do
sistema de justica para que os responsaveis pelas violacoes de direitos
por cometimento ou permissao (a¢ao ou omissao) de qualquer forma
de negligéncia, discriminacdo, exploracao, violéncia, crueldade e
opressao sejam punidos na forma da lei por terem atentado contra os
direitos fundamentais de criancas e adolescentes, conforme preconiza
o art. 5° do ECA.
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3.2 O Sistema de Garantia de Direitos da Crianca e do Adolescente

Todo o Sistema de Garantia de Direitos da Crianca e do
Adolescente deve agir de forma articulada a fim de garantir todos os
Direitos Fundamentais. Imprescindivel ressaltar que uma crianca ou
adolescente atendido por servico especifico é responsabilidade nao
apenas do érgao que o atende naquele momento, mas sim de toda a rede.
De forma que todas e todos as/os profissionais devem agir conforme a
lei prevé, no art. 86 do ECA, para o cumprimento dos direitos da Crianca
e do Adolescente:

A politica de atendimento dos direitos da crianca
e do adolescente far-se-4 através de um conjunto
articulado de acgdes governamentais e nao-
governamentais, da Unido, dos estados, do Distrito
Federal e dos municipios. (BRASIL, 1990a, p. 47).

Dito isto, daremos énfase as criancas e adolescentes que, por
questdes circunstanciais ou até mesmo por violacao de direitos, seja
por parte da familia, sociedade, estado, ou até mesmo em razao de sua

prépria conduta, se encontrem hospitalizados.

O direito a vida e a satde estabelecido no ECA elenca direitos
da crianca ou adolescente hospitalizado. No entanto, antes de
adentrarmos especificamente no fluxograma de atendimento, se faz
necessdrio ressaltar que esse Estatuto estabelece claramente direitos
e deveres, ou seja, tudo que é direito da crianca e do adolescente é
dever da familia, sociedade, comunidade e estado, a ser assegurado
com absoluta prioridade. De forma que, para cada ente, o legislador
deixou um papel especifico na garantia do direito para a efetivacao da
Protecao Integral.
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Uma vez hospitalizada a crianca e o adolescente obviamente
precisarao de cuidados com relacdo a protecao da vida e da satde.
Portanto se faz necessdrio, em alguns casos especificos, a disposicao de
prontudrio de atendimento com questiondrio que contempla o motivo e
causa do atendimento/internacdo. Note que, como ja dito dantes, isto
pode ocorrer por razoes circunstanciais ou de forma provocada, e no
caso de suspeita ou confirmacao de castigo fisico, tratamento cruel ou
degradante e maus-tratos contra criangas ou adolescentes é obrigatdria
a comunicacdo ao Conselho Tutelar da respectiva localidade, sem

prejuizo de outras providéncias legais, conforme art. 13 do ECA.

No entanto nota-se que, predominantemente, ao invés da
comunicacdo, o servico de Satdde opta por acionar indevidamente o
Conselho Tutelar para realizar um atendimento que nao lhe compete,
deixando assim de utilizar um fluxograma de atendimento adequado a
garantir as acoes de reducao de danos. Note que, conforme o texto legal
acima, a acdo correta por parte do servico de Satde seria comunicar
e ndo acionar. Como dito anteriormente, cada ente tem seu papel na
garantia dos direitos, assim sendo, note o fluxograma de atendimento a

criancga e adolescente hospitalizado.

Por fim, se faz necessdrio salientar que o Conselho Tutelar nao
executa medidas, é 6érgao permanente e autdbnomo, nao jurisdicional,
encarregado pela sociedade de zelar pelo cumprimento dos direitos
da crianca e do adolescente. Conforme o art. 131 do ECA, o Conselho
Tutelar tem a prerrogativa de requisitar servigos publicos nas dreas da

saude, educagao, servi¢o social, previdéncia, trabalho e seguranca.
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4 Conclusao

Podemos concluir que o Conselho Tutelar é um érgao imprescindivel
para a efetivacao da protecao integral da crianca e do adolescente, uma
vez que esse processo de construcdo se faz com a sociedade em vista e
juntamente com o 6rgao, afinal uma de suas atribui¢cdes perante o poder

executivo é assessorar as necessidades infantojuvenis.

O Conselho Tutelar, além de ser um érgao auténomo, tem a funcao
de provocador, e, pela legislacao, cada ente tem seu papel estabelecido
para o atendimento dos direitos da crianca e do adolescente. Além disso,
tem atribuicoes que priorizam o atendimento de criancas e adolescentes,
bem como suas familias, com informa¢dao ou em aconselhamento
e aplicacao de medidas, quando apresentarem situacoes de abuso,
violéncia fisica ou emocional, conforme a legislagio. Em resumo, o
6rgao é encarregado pela sociedade de zelar pelo cumprimento dos

direitos da crianca e do adolescente.

Para tanto, sempre que uma crianga ou adolescente sofre
quaisquer tipos de violéncia, cometida pela sociedade ou estado, pela
familia ou até mesmo em razao de sua prépria conduta, se faz necessario
a utilizacdo de um fluxograma de atendimento para o efetivo trabalho
de reducao de danos, tendo como referencial os 6rgaos do Sistema de
Garantia de Direitos que devem ser acionados em casos de crianca ou
adolescente vitima de violéncia.
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0 DIREITO FUNDAMENTAL A ASSISTENCIA
SOCIAL E A CRIANCA HOSPITALIZADA:
FUNDAMENTOS E REQUISITOS JURIDICOS
PARA O PERCEBIMENTO DO BENEFiCIO DE
PRESTACAO CONTINUADA (BPC)

José Erick Gomes da Silva”

1 Introdugao

O surgimento de um espaco fisico proprio para a internagao,
tratamento e/ou observacdo de pessoas que se encontram com O
estado de satide afetado remonta aos séculos 18 e 19. Passou-se a
unir, em um mesmo estabelecimento, diversas dimensoes de cuidados
profissionais que sao capazes de eliminar ou minimizar mazelas da

vida humana.

Por sua vez, neste capitulo, os esfor¢os estdao voltados a
apresentacao de um importante mecanismo de efetivacdo do direito a
seguridade social, mais especificamente a um dos direitos de assisténcia
a crianca hospitalizada que apresente quadro clinico compativel com
a incapacidade de longo prazo. Tem-se como objetivo principal o de
explicar os fundamentos e os requisitos juridicos para o percebimento
do Beneficio de Prestacao Continuada (BPC).

21 Bacharelando em Direito pela Universidade Federal de Alagoas (FDA/Ufal). Assessor de Juiz no Tribunal
de Justica do Estado de Alagoas (TJ/AL). Ex-assessor juridico da Procuradoria Geral do Municipio de
Boca da Mata (2019-2020). E membro do grupo de pesquisa Laboratdrio de Direitos Humanos (CAPES/
CNPq) e do grupo de pesquisa da Comissdo de Estudos Constitucional na OAB - Seccional Alagoas.
Presidente da Liga Académica de Ciéncias Criminais da Ufal.
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Também denominado de amparo social, estd associado a Lei
Organica de Assisténcia Social (LOAS), Lei Federal n° 8.742/1993
(BRASIL, 1993), consiste em um beneficio de prestacao continuada
que integra o projeto de Estado de prestacdao de assisténcia social aos
necessitados. Ao perseguir o objetivo fundamental de promover o bem
de todos, a Constituicao Federal de 1988 (BRASIL, 1988) nao pdde deixar
de estabelecer medidas governamentais que alcangassem pessoas que

se encontram em verdadeiro estado de miserabilidade social.

Este texto busca discutir, via abordagem dos fundamentos
de direito, sob quais condigdes féticas, 6rgdo ou entidade publica e
procedimentos os responsdveis legais de uma crianca hospitalizada
podem pleitear o BPC.

2 Sobre o BPC e os seus fundamentos juridicos

O beneficio de prestacao continuada refere-se a uma prestacao
estatal em dinheiro destinada a pessoas em estado de vulnerabilidade
social. A Constituicao Federal de 1988, no artigo 203, estabelece que a
assisténcia social serd prestada a quem dela necessitar, sem que precise,

para tanto, contribuir para a previdéncia social (BRASIL, 1988).

E necessdrio compreender que o percebimento do BPC ndo
estd condicionado a manutengao da qualidade de segurado do sistema
previdencidrio, isto é, nao precisa contribuir ou estar vinculado, de
qualquer maneira, ao Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) ou
a outra autarquia previdencidria. Trata-se de um beneficio voltado a
assisténcia social e custeado pela Unidao com essa finalidade especifica.

Atente-se a disposicdo constitucional a seguir:
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Art. 203. A assisténcia social serd prestada a quem
dela necessitar, independentemente de contribuicao
a seguridade social, e tem por objetivos:

()

V - a garantia de um saldrio minimo de beneficio
mensal a pessoa portadora de deficiéncia e ao
idoso que comprovem nao possuir meios de prover
a propria manutenc¢ao ou de té-la provida por sua
familia, conforme dispuser a lei. (BRASIL, 1988,
p. 117).

Percebe-se, portanto, que existem duas categorias de sujeitos de
direito que podem receber o BPC, quais sejam (i) a pessoa idosa e (ii)
a pessoa com deficiéncia, desde que, em ambos os casos, encontrem-se
em situacao de vulnerabilidade social. Considera-se em vulnerabilidade
social, para os fins desse dispositivo, a pessoa que nao possa prover
a sua manutencao ou nao a possa ter provida pelos seus familiares, a

quem compete originariamente esse dever.

O Cédigo Civil brasileiro, artigo 1.694, é taxativo em afirmar
que os parentes, conjuges e companheiros podem pedir uns aos outros
os alimentos de que necessitem para viver de modo compativel com
a sua condicao social, inclusive para atender necessidades atinentes a
educacao. Contudo, nio raramente, toda uma familia é acometida pelo
estado de vulnerabilidade socioecondmica, situacao essa que resvala no
dever do Estado, imbuido de seus objetos fundamentais, que incluem a
solidariedade e a reducao das desigualdades sdcias, de prestar amparo
a tais sujeitos de direito.

A seguridade social estd definida no artigo 194 da Constitui¢ao
Federal, caput, e envolve um conjunto integrado de agoes, de iniciativa
tanto dos poderes publicos quanto da sociedade, voltadas a assegurar os
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direitos relativos a saude, a previdéncia e a assisténcia social. Quanto a
assisténcia social, é evidente que se mostra como “plano de prestagoes
sociais minimas e gratuitas a cargo do Estado para prover pessoas
necessitadas de condi¢oes dignas de vida”. (TAVARES, 2008, p. 1138).

Sdo esses os fundamentos juridicos mais importantes para que a
legislacao ordindria tenha disposto sobre os requisitos ao percebimento do

beneficio de prestacdo continuada, conforme expostos na se¢ao a seguir.

3 Requisitos para a concessio do beneficio

A disposicao constitucional que garante o beneficio assistencial
em questao encontra-se regulada pela Lei n°® 8.742/1993 e pelo Decreto
n° 6.214/2007, de modo que os requisitos para a concessao do beneficio
devem observar as disposicoes constantes nesses diplomas normativos.

O quadro 1 sistematiza, para fins didaticos, quais os requisitos
para a concessao do BPC.

Quadro 1- Requisitos para a concessao do BPC

BPC IDOSO | BPC DEFICIENCIA

Nao possuir outro beneficio proveniente da Seguridade Social.

Situacao de vulnerabilidade social, nos termos da lei.

65 anos de idade | Impedimento de longo prazo

Fonte: autoria prépria

Note-se que o terceiro requisito é alternativo. Logo, o idoso
com 65 anos de idade que nao possua outro beneficio proveniente da
seguridade social e que apresente situacao de vulnerabilidade social,
nos termos da lei, tem direito ao percebimento do beneficio, ainda que
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nao possua impedimento ou incapacidade de longo prazo, ou seja, ainda
que nao esteja com a satde afetada. Por outro lado, o BPC a pessoa com
deficiéncia despreza a faixa etdria, nao importando qual seja a idade do

possivel beneficidrio.

Feitas tais ponderacOes, cumpre explicar os trés requisitos para

que a crianca hospitalizada adquira o direito a concessao do BPC. Sao eles:

a) Nao possuir outro beneficio proveniente da seguridade social

Buscando-se evitar a acumulagao de beneficios, dispdoe o artigo
20, § 4° da Lei n°® 8.742/1993 que o beneficio em questdao “nao pode
ser acumulado pelo beneficidrio com qualquer outro no ambito da
seguridade social ou de outro regime”, (BRASIL, 1993, p. 21) pondo
a salvo, apenas, beneficios como o de assisténcia médica e de pensao

especial de natureza indenizatoéria.

b) Situacao de vulnerabilidade social, nos termos da lei

Somente pode receber o BPC o individuo que se encontre em
estado de vulnerabilidade social, nos termos da lei. Note-se que o artigo
20 da Lei n° 8.742/1993 passou a considerar enquanto estando em
situacao de vulnerabilidade social o possivel beneficidrio de familia cuja
renda mensal per capita seja inferior a meio saldrio-minimo (BRASIL,
1993). Trata-se de uma reforma legislativa decorrente da derrubada do
veto presidencial ao Projeto de Lei 3.055/97, do Senado.

Antes mesmo dessa reforma legislativa, prevalecia na
jurisprudéncia (decisoes reiteradas dos tribunais) o mesmo parametro
de renda per capita, pois ja havia sido considerada inconstitucional a

redacdo anterior do dispositivo em questdao, que previa um quarto do
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saldrio-minimo per capita como parametro para a concessao do BPC.
No julgamento da A¢ao Direta de Inconstitucionalidade (ADI) n° 1.232/
DF, por exemplo, o Supremo Tribunal Federal (STF) considerou que a
situacao de hipossuficiéncia pode ser comprovada de modo diverso da
afericao da renda per capita, posicao que foi amplamente adotada pelos

tribunais patrios.

Ainda para afericao de renda, destaque-se que o § 1° do artigo
20 da referida lei considera como membros da familia o requerente,
conjuge ou companheiro, os pais e, na auséncia de um deles, a madrasta
ou o padrasto, os irmaos solteiros, os filhos e enteados solteiros e os

menores tutelados, desde que vivam sob o mesmo teto.

Outros meios de prova devem ser utilizados para a apreciacao
desse requisito, a exemplo das condicoes de moradia do beneficiario,
a ser aferida pelo oficial de justica, ou, até mesmo, através de
audiéncia de instrucdo. Nesse sentido, vale destacar a Sumula 79,
de 15 de abril de 2015, da Turma Nacional de Uniformizacao dos

Juizados Especiais Federais:

Nas acoes em que se postula beneficio assistencial,
é necessdria a comprovacdo das condicoes
socioeconomicas do autor por laudo de assistente
social, por auto de constatacao lavrado por oficial
de justica ou, sendo inviabilizados os referidos
meios, por prova testemunhal. (BRASIL, 2015, s/p)

Optou-se pela ndo utilizacdo de termos como miserabilidade
ou estado de miserabilidade, comumente utilizados em julgamentos.
Com todo o respeito aos eméritos julgadores, acredita-se que “elevada
vulnerabilidade socioecondmica” se apresenta como terminologia mais
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apropriada a qualificar o requisito em questao, dada a carga negativa
que carrega consigo a palavra “miseravel” e, consequentemente, as
designacoes que desta sejam derivadas.

¢) Impedimento de longo prazo

Ora, sabe-se que o BPC destinado a pessoa nao idosa remete ao
estado incapacitante ou de impedimento de longo prazo. O conceito de
deficiéncia afigura-se importante nesse contexto, de modo que o artigo
20, § 2° da Lei 8.742/1993 estabelece a seguinte disposicao normativa:

§ 2° Para efeito de concessao do beneficio de
prestacao continuada, considera-se pessoa com
deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interagdao com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participacao plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condicoes
com as demais pessoas (BRASIL, 1993, p. 21).

Torna-se necessdrio, por conseguinte, instruir o requerimento
do BPC com exames médicos, laudos, atestados, receitudrios,
declaragdoes, imagens e demais documentos que possam servir de
subsidio a comprovacgdo da deficiéncia ou do impedimento de longo
prazo. O Decreto n° 6.214/2007 preocupou-se com as especificidades
das criancas que necessitam do beneficio assistencial e expressamente,

o0 artigo 4° determina:

§ 1° Para fins de reconhecimento do direito ao
Beneficio de Prestacdo Continuada as criancas e
adolescentes menores de dezesseis anos de idade,
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deve ser avaliada a existéncia da deficiéncia e o seu
impacto na limitacao do desempenho de atividade
e restricdo da participacao social, compativel com a
idade. (BRASIL, 2007, p. 2).

Resta esclarecido, portanto, que a existéncia de impedimento de
longo prazo, assim entendida a limitacao do desempenho de atividades
das criancas em atividades compativeis com a idade que possuem, é
suficiente ao reconhecimento desse requisito. Toda crianca tem direito
as minimas condi¢oes de vida para extinguir ou mitigar as barreiras

para a sua participacao social.

4 Onde e como requerer o BPC

O requerimento do beneficio de prestacao continuada (BPC)
pode ser realizado por meio do site Meu INSS, no endere¢o < meu.inss.
gov.br > ou em uma agéncia da previdéncia social (APS), isto é, numa
das agéncias do Instituto Nacional da Seguridade Social (INSS).

Além da apresentacdao dos documentos pessoais da crianca
e do representante legal, é preciso estar atento aos documentos
que sejam hdbeis a fazer prova do impedimento de longo prazo.
Igualmente, o INSS deverd realizar uma pericia médica para analisar
o atendimento ao requisito da deficiéncia ou impedimento de longo
prazo, bem como também precisard fazer um estudo social na
residéncia do requerente.

Nenhuma informacdo pode ser omitida ou prestada em
desconformidade com a realidade fatica, sob pena de responsabilizacao,
inclusive criminalmente. Incompatibilidades de informacdes também

podem ocasionar o cancelamento do beneficio assistencial.
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Emregra, oinicio do beneficio é adatade entrada dorequerimento.
Contudo, se os requisitos somente vierem a ser comprovados quando da
judicializagao, o termo inicial do beneficio serd a data do ajuizamento
da acao.

O Poder Judicidrio tem assumido um importante papel na
revisao judicial dos atos denegatorios de concessao desse beneficio por
parte do INSS. Assim, se negada a concessao do beneficio, o requerente
(no caso da crianga, seu representante legal) pode ajuizar uma agao
de concessao do beneficio, situacdao na qual serd realizada uma nova
pericia, dessa vez com médico perito auxiliar do juizo, vinculado a
propria Justica Federal, bem como o estudo social serd realizado por
oficial de justica ou serd realizada audiéncia de instrucao para suprir tal

meio de prova que é necessdrio.

As acOes dessa natureza tramitam na Justica Federal, tendo em
vista que versam sobre interesse da Unido, posto que o INSS é uma
autarquia federal e é a entidade contra a qual se estd ajuizando a

demanda judicial.

As pessoas pobres na forma da lei poderdo requerer o beneficio
da justica gratuita e contar com a assisténcia da Defensoria Publica da
Uniao, quando nao possuirem condi¢des de pagar um advogado sem
prejudicar seu bem-estar.

Por fim, cumpre observar que o artigo 21 da Lei 8.742/1993
dispoe que a revisao do beneficio deve acontecer a cada dois anos para
a avaliacao das condi¢oes que lhe deram origem e que o pagamento
deve ser encerrado quando as condi¢oes (impedimento de longo prazo,
por exemplo) forem superadas ou com a morte do beneficidrio (BRASIL,
1993). O cancelamento também pode ocorrer quando constatadas

irregularidades na sua concessao ou utilizacao.
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5 A crianca hospitalizada e o BPC

Com base no que j4 foi exposto, espera-se que fique claro que
nem toda crianca hospitalizada possui direito ao beneficio de prestacao
continuada. Para a garantia do direito fundamental a assisténcia social e
ao percebimento do BPC por parte de criancas hospitalizadas, considera-
se imprescindivel a conscientizacao de seus responsaveis legais para

que possam buscar a sua efetivacao.

A hospitalizacdo nao é uma condicao sine qua non para a saude
de toda e qualquer crianca. Por outro lado, é fato que muitas criancas,
especialmente aquelas que possuam algum impedimento de longo
prazo, passam pelo ambiente hospitalar, permanecendo ou ndo por
alguns dias, mas mantém ou devem manter contato com profissionais
da drea da satde.

E exatamente nesse cendrio que se considerou imperioso, nesta
obra, um capitulo dedicado a apresentar informacoes sobre o direito a
seguridade social que determinadas criancas possuem, atendidos os

requisitos e procedimentos indicados nas se¢oes imediatamente anteriores.

6 Consideracoes finais

No Brasil, o sistema de seguridade social inclui prestacoes estatais
destinadas a satde, a previdéncia e a assisténcia social. Entre as acoes
realizadas visando a assisténcia das pessoas em estado de elevada
vulnerabilidade social, inclui-se a concessao do beneficio de prestacao
continuada, que pode vir a ser usufruido por criancas que apresentem
deficiéncia ou impedimento de longo prazo e nao possuam outro beneficio
proveniente da Seguridade Social, beneficio esse que consiste em uma

prestacao em dinheiro no valor de um saldrio minimo vigente.
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Neste capitulo, foram expostos os principais fundamentos
juridicos para a concessao desse beneficio, explicou-se os requisitos
legais para a sua concessao e foram feitas ponderagdes quanto a
especificidade da crianca enquanto assistida por esse beneficio. As
informacoes sao uteis para todo e qualquer brasileiro e importam,
efetivamente, aos profissionais de saide, na medida em que se veem no
compromisso social cotidiano de conscientizar os pais sobre melhores
condicOes de vida para suas criancas.

Cada familia tem para si o dever de cuidado para com as suas
criancas, o que nem sempre é cumprido; nao obstante, ndo raramente
o ideal de uma vida melhor para as criangas brasileiras encontra como
obstaculos ndo o amor e a atencdo da familia, mas aportes financeiros
minimos que subsidiem o desenvolvimento desses sujeitos de direito.
Por isso, o BPC deve ser conhecido, requerido e concedido a todos(as)
que a ele fagam jus. Esperamos estar contribuindo para a concretizagao

deste sonho, que também é sonhado pela Constituicao Federal 1988.
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DIREITO A EDUCACAO EM AMBIENTE
HOSPITALAR E DOMICILIAR PARA CRIANCAS
E JOVENS EM TRATAMENTO DE SAUDE

Elisangela Mercado?

1 Introducao

O preceito legal da educagao como direito é pilar fundamental
de todos os cidadaos, estejam eles hospitalizados, acamados em
domicilio, casa-lar, casa de passagem ou em outras institui¢oes.
Educacao e satde sao direitos que devem se converter em praticas
educativas que contribuam para o desenvolvimento biopsicossocial da
crianca e jovem hospitalizado, possibilitando o resgate da cidadania,
o desenvolvimento pleno e a inclusao social. Na impossibilidade de
as criancas e jovens em tratamento de saude frequentarem a escola, o
Estado brasileiro deve assegurar outras formas de organizagao e oferta
de ensino, distanciando qualquer forma de exclusao e discriminacao

por parte do seu estado de satde.

Este texto tem como objetivo compreender a modalidade de
atendimento pedagdgico-educacional destinado as criancas e jovens
em tratamento de saude. Para tal, aborda o amparo legal que ratifica
esta atividade educacional, bem como as terminologias utilizadas para

definir este tipo de atendimento.
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Com a pretensdao de chamar a atencao para a importancia da
luta pelo direito a educacao para criancas e jovens hospitalizados, esse
texto aponta para a reflexdo sobre os desafios que norteiam o trabalho
pedagdgico-educacional no campo da Saude.

2 Direito a educacao

A educacao, assim como a saude, é um dos direitos humanos
reconhecidos pela Declaracao Universal dos Direitos Humanos
de 1948 (ONU, 1948), assegurada como direito social, publico e
universal pela Constituicao Federal de 1988 (BRASIL, 1988). O direito
a satude, conforme art. 196, deve ser garantido mediante politicas
econdmicas e sociais que visam a universalizacdo do acesso as acoes
e servicos. De forma ampliada, a qualidade do cuidado em saude estd
diretamente relacionada ao atendimento as necessidades de moradia,
trabalho, e educacao, entre outras; enquanto as a¢oes de educacao,
previstas no art. 205, visam o desenvolvimento pleno do estudante,
seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o
mundo do trabalho.

A crianca ou jovem de 4 a 17 anos tem seu direito a Educacao
salvaguardado, cabe ao poder publico a obrigacdo de buscar meios
adequados para assegurar esses direitos a todos os cidadaos,
especialmente aqueles que se encontram impossibilitados de frequentar
a escola. Em 1994, com a publicacdo pelo Ministério da Educacao
(MEC) da Politica Nacional de Educacao Especial (PNEE), criancas e
jovens em tratamento de satide passam a ter atendimento pedagégico-
educacional ofertado em Classes Hospitalares ou Atendimento

Pedagdgico Domiciliar (BRASIL, 1994). Sdo ambientes ofertados aos
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estudantes que necessitam de atendimento escolar diferenciado para

acompanhamento do curriculo escolar.

No ano de 1995, foi publicada a Resolucao n° 41 do Conselhos
Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA), que
trata dos direitos da crianca e do adolescente hospitalizado. Composta
de vinte direitos, defende, no 9° direito, a obrigacdo do Estado de
garantir alguma forma de recreacdo, programa de educagcdo para a
saude e acompanhamento do curriculo escolar durante a permanéncia
em ambiente hospitalar (BRASIL, 1995). Considerada o despertar da
consciéncia e da valorizacdo da crianga hospitalizada como sujeito de
direito parte do pressuposto da necessidade de se estabelecer um trabalho
coletivo entre Educacao e Saude para contribuir de forma significativa no

desenvolvimento psicossocial da crianca e do jovem hospitalizados.

Com a publicacao das Diretrizes Nacionais para a Educacao
Especial na Educacao Bdsica, Resolucao CNE/CEB n° 2/2001, os
sistemas de ensino passam a assegurar aos estudantes em tratamento
de saiide um conjunto de servigos e validacao dos estudos via relatério
e frequéncia elaborados pelo professor da Educacao Especial, que atua
em Classes Hospitalares e no atendimento em ambiente domiciliar
(MEC, 2001).

No bojo dos servicos da Educacao Especial, essa Resolucao
assegura aos estudantes em tratamento de saude o direito ao
Atendimento Educacional Especializado (AEE), a classe hospitalar e ao
atendimento em ambiente domiciliar. Ortiz e Freitas (2005) destacam
que a inclusao desses servicos visa a continuidade do processo de
desenvolvimento e aprendizagem dos estudantes matriculados
em escolas da Educacdao Bdsica que estdao em tratamento de satde,

contribuindo para o seu retorno e reintegracao ao grupo escolar que
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fazem parte. Para tal, a resolucao supracitada propoe que as unidades
de ensino elaborem um Projeto Politico Pedagdgico (PPP) flexivel, a
fim de atender as demandas e condicoes dos estudantes hospitalizados

e facilitando seu posterior acesso a escola regular.

Neste mesmo ano, o Ministério da Saude cria o Programa
Nacional de Humanizacao, com o intuito de rever o atendimento
oferecido aos usudrios nas unidades e servicos do sistema de saude.
Baseado no respeito a vida humana, o programa visa difundir uma nova
cultura de humanizacdao na rede hospitalar, melhorando a qualidade
e a eficdcia da atencdo e assisténcia a Satde. Resultou em 2004 na
publicacao da Politica Nacional de Humanizacao fundada na prevencao,
cuidado, tratamento e recuperacio (MINISTERIO DA SAUDE, 2004).
A humanizacdo valoriza a dimensao subjetiva e social, fortalecendo
0 compromisso com os direitos dos cidadaos e a construcao de redes
cooperativas, solidarias e comprometidas (FERNANDES; ORRICO;
ISSA, 2014). A luz dessa vertente, o trabalho conjunto entre educacio e
saude resgata a importancia dos aspectos humanos, o cuidado integral,

0 respeito e a valorizagao da vida.

Frente a esta orientacao o atendimento pedagdgico-educacional
hospitalar é reorganizado, permitindo o amparo, o fortalecimento
da autoestima, a melhoria na qualidade de vida e a garantia da
continuidade ao processo educacional. Para orientar melhor os
sistemas de ensino na oferta destes servigos, o MEC publica em 2002
o documento Classe Hospitalar e Atendimento Pedagdgico Domiciliar:
estratégias e orientagdes. Nele estao as diretrizes direcionadas ao poder
publico com a finalidade de estruturar as politicas de organizacao do
sistema de atendimento educacional em hospital-dia e hospital-semana,

no domicilio, casa de apoio, casa de passagem, casa-lar, em servigos
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ambulatoriais de atencao integral a saide mental e em residéncias

terapéuticas e outras semelhantes (BRASIL, 2002).

E um servico que deve ser orientado pelo processo de
desenvolvimento do estudante e o trabalho intersetorial entre satde e
educacao. Para tal, encontra-se vinculado as Secretarias de Educacao,
sendo essa responsavel pela contratacao e formacao dos professores e
pela provisao de recursos financeiros e materiais para os atendimentos; e
as Secretarias de Satde, que disponibilizam sala nos hospitais ou clinicas
dos sistemas e servicos de saude para desenvolvimento das atividades
pedagdgicas, com mobilidrio adequado, bancada com pia, instalagdes
sanitarias adequadas e adaptadas, e espaco ao ar livre adequado para
atividades fisicas e ludo-pedagégicas. Além disso, cabe aos sistemas
de ensino prever medidas legais para que as Classes Hospitalares e o
Atendimento Pedagégico Domiciliar sejam regulamentados e tenham

seu funcionamento assegurado.

Desta forma, o direito a educacdo para criangas e jovens em
tratamento de saude e impedidos tempordrio ou permanentemente
de frequentar as aulas deixa de ser um regime de excecdo, conforme
determina o Decreto-Lei n°® 1.044/1969 (BRASIL, 1969). Com a
aprovacao da Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional - LDB (Lei
n° 9.394/1996), as normas referentes a Educacao Especial, no art. 58 e
ao art. 60, passam a serem aplicadas a este publico, considerando:

Art. 58, § 2° O atendimento educacional serd feito
em classes, escolas ou servicos especializados,
sempre que, em funcdo das condicoes especificas
dos alunos, nao for possivel a sua integracao nas
classes comuns de ensino regular (BRASIL, 1996,
p. 45, grifo nosso).
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De acordo com Parecer CNE/CEB n° 31/2002, o Conselho
Nacional de Educacdo (CNE) afirma que a lei é clara e precisa
quando define a garantia do atendimento educacional aos estudantes
impossibilitados de frequentar a sala de aula, esclarecendo: “Neste
quadro estao incluidos todos aqueles alunos entao caracterizados no
Decreto e Lei n°® 1.044/69, 6.202/75 e outros” (MEC, 2002, p. 2). Nesse
sentido, criangas e jovens internados em hospitais ou em atendimento
domiciliar, independente da patologia, sdo considerados publico da
Educacao Especial, necessitando de atendimento educacional, recurso

e materiais especificos.

Durante as interagdoes no atendimento pedagdégico-educacional
hospitalar, a brincadeira e o brinquedo tornam-se o fio condutor da acao
pedagégica. E importante salientar que a atividade ltidica contribui
muito para a interagao social, o desenvolvimento e a aprendizagem
infantil. No caso das criancas hospitalizadas, propicia melhora
significativa no seu estado de saude e recuperagio (FERNANDES;
ORRICO; ISSA, 2014). Com a aprovacao da Lei n° 11.104/2005 é
instituida a obrigatoriedade de instalagao de Brinquedotecas nas
Unidades de Satide que oferecam atendimento pedidtrico em regime de
internagao (BRASIL, 2005). A Brinquedoteca Hospitalar, regulamentada
pela Portaria MS/GM n° 2.261/2005, visa assegurar um espago de
convivéncia que estimula a ludicidade e enriquece o aprendizado e
o desenvolvimento infantil a8 medida que ameniza traumas causados
pela doenca ou pelo tratamento (MINISTERIO DA SAUDE, 2005).
De acordo com Viegas (2007), a Brinquedoteca Hospitalar, por meio
das brincadeiras e dos jogos, proporciona criatividade, fantasia,
imaginacdo, afetividade, autoestima, alegria, melhoria do quadro

clinico e interacao social.
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Ainda que o espaco da Brinquedoteca constitua um ambiente
interessante com vdrias possibilidades e potencialidades para o
desenvolvimento de atividades lidicas e recreativas, nao se pode esquecer
que a Classe Hospitalar é um servico de atendimento com ferramentas
proprias para assegurar o direito a educacao. Seu ponto central é a
pratica educativa vinculada ao curriculo escolar, a aprendizagem
e ao desenvolvimento integral do estudante. Entende-se que sem a
oferta do servico e sem um bom planejamento da agdo pedagdgica a
ser desenvolvida, essas criancas e jovens correm um risco maior de

reprovacao e evasao, configurando um quadro de fracasso escolar.

Em 2008, com a publicacdo da Politica Nacional de Educacao
Especial na perspectiva de Educacao Inclusiva (PNEE-EI/2008),
sob a égide de constru¢ao de um sistema educacional inclusivo em
atendimento a Declaragao de Nova York de 2007, aprovada no Brasil com
status de Emenda Constitucional pelo Decreto n° 6.949/2009 (BRASIL,
2009), o publico-alvo e alguns servigos da Educacao Especial passam
por restricdes (BRASIL, 2008). Ao considerar que todos os estudantes
devem frequentar a sala de aula comum, eliminando todos os servigos
substitutivos a escolariza¢do, a Classe Hospitalar e o Atendimento
Pedagégico Domiciliar contribuem para a constru¢dao de um sistema
educacional inclusivo ao garantir o acesso e acompanhamento do
curriculo ofertado pela sala de aula ao estudante hospitalizado,
favorecendo seu reingresso a escola regular.

Para dar sustentacao legal e diretrizes operacionais para o AEE,
0 CNE aprova a Resolu¢ao CNE/CEB n° 4/2009, determinando no art.
6° que a responsabilidade do AEE em ambiente hospitalar ou domiciliar,
de natureza complementar ou suplementar, é do sistema de ensino

no qual o estudante se encontra matriculado. Dando continuidade ao
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conjunto de direitos, assegura ao estudante hospitalizado recursos de
acessibilidade, materiais didaticos e pedagdgicos, espagos, mobilidrios
e equipamentos, sistemas de comunicacao e informacao e estratégias
que eliminem as barreiras, visando sua plena participagio na
sociedade, desenvolvimento da aprendizagem e acesso ao curriculo
escolar (MEC, 2009).

Enfatizando o debate sobre importancia da educacdo para as
criancas ou jovens em tratamento de saide, compreendendo o acesso
a educagao como um direito a continuidade da vida e como um resgate
da cidadania e da dignidade social, foi aprovada a Lei n°® 13.716/2018,
que altera a LDB, estabelecendo:

Art. 4°-A. E assegurado atendimento educacional,
durante o periodo de internacao, ao aluno da
educacao basica internado para tratamento de
saude em regime hospitalar ou domiciliar por tempo
prolongado, conforme dispuser o Poder Publico
em regulamento, na esfera de sua competéncia
federativa (BRASIL, 2018, p. 1, grifo nosso).

Esta lei é considerada um importante marco legal na luta
pelo direito a educagdo para estudantes em tratamento de saude,
principalmente em tempo de revisdo da PNEE-EI/2008. Apds reunioes
com organizacoes e entidades educacionais, audiéncias publicas e
consulta a populagdo, foi entregue ao CNE, em 2019, a minuta da nova
Politica Nacional de Educacao Especial: equitativa, inclusiva e com
aprendizado ao longo da vida, instituida pelo Decreto n°® 10.502/2020.

Com a promessa de que a nova Politica “oferece a flexibilidade
no sentido de os sistemas se organizarem para poderem oferecer

também, como alternativas, escolas especiais, classes especiais,
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escolas bilingues” (BLOND, 2019, p. 1), o MEC elimina do conjunto de
servicos da Educacdo Especial o atendimento pedagogico-educacional
hospitalar e domiciliar, reforcando a postura de invisibilidade histérica
dos estudantes em tratamento de sauide. Diante de tantos retrocessos
que esta nova Politica traz, o descompromisso com a garantia do
direito a educacdo para estudantes em tratamento de saiide soa como
um descumprimento de um direito assegurado recentemente na LDB,
resultado de muitas lutas dos movimentos sociais e da sociedade civil

na Camara de Deputados e Senado Federal.

O atendimento pedagdgico-educacional hospitalar e domiciliar
assegurado as criancas e jovens em tratamento de saide nao tem a
natureza segregadora e suplementar da classe ou escola especial, ao
contrdrio, deve dar suporte e continuidade ao aprendizado iniciado na
escola em que se encontra matriculado, facilitando a reintegracao apds
a alta hospitalar. Além disso, no caso de criancas que nao tiveram a
oportunidade de frequentar uma escola em razao da enfermidade, o Estado
garante a matricula na escola regular e a Classe Hospitalar incentiva a

familia a continuar os estudos nessa escola apos a alta hospital.

Diante desse cendrio, Aradjo (2017) denuncia a auséncia de
uma politica nacional para efetivar e ampliar o atendimento pedagdgico-
educacional em ambiente hospitalar e domiciliar no sistema educacional
brasileiro e obrigar o poder publico a dispor de recursos financeiros,
humanos e materiais necessdrios para atender o contingente de criangas
excluidas ou evadidas da escola por adoecimento. Essa auséncia
tem ocasionado o aumento de analfabetismo, distorcao idade/ano e
desigualdade social.

E preciso destacar que apds trés décadas da promulgacao

da Constituicao Federal de 1988 e dos avancgos legais nas areas de
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satde e educacao, cerca de seis estados nao tém oferta de Classes
Hospitalares. Alagoas estd entre os trés estados da Regido Nordeste
que nao oferta esse servico em nenhum dos 102 municipio (FONSECA,
2015). Isto representa um enorme contingente de criancas e jovens
em idade obrigatdéria de escolarizacao que tém diariamente seus

direitos violados.

3 Atendimento pedagogico-educacional

A acao educativa para a melhoria da qualidade de vida da
crianca e do jovem hospitalizado se assenta sobre a complexidade das
fases de recuperacao pelas quais passa o estudante enfermo. Essa acao
pode ocorrer no hospital-dia e hospital-semana, no domicilio, casa de
apoio, casa de passagem, casa-lar, em servicos ambulatoriais de atencao
integral a saide mental, residéncias terapéuticas e outras semelhantes,

em articulacao com a escola de origem e a familia.

Ohara, Borba e Carneiro (2008) defendem que é preciso pensar
no hospital, em sentido amplo, como um espaco de educacao e
transformacao para criancas e jovens internados. A atenc¢do educativa
em ambiente hospitalar ou de atendimento pedagogico-educacional
domiciliar deve ser uma prdtica dentro de um sistema educacional
que permita ao estudante afastado da escola para tratamento de satde
receber um atendimento educacional adequado as suas necessidades,

para que possa se desenvolver e aprender apesar da enfermidade.

Considerando que a organizag¢ao dos servicos de Educacao
Especial deva atender aos principios defendidos pela educacao
inclusiva, o atendimento pedagdgico-educacional legalmente instituido

as criancas e jovens em tratamento de saude, de acordo com Jordao,
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Trindade e Fantacini (2016) dar-se-4 na forma de: Classe Hospitalar,

Atendimento no leito e Atendimento Domiciliar.

A Classe Hospitalar consiste em um dos servicos da Educacgao
Especial®® que ocorre no ambito do hospital. Seu objetivo é promover
acompanhamento escolar. Ocorre na circunstancia de internacao,
atendimento em hospital-dia e hospital-semana ou em servicos de

atencdo integral a saude mental.

O atendimento no leito poderd desenvolver-se na enfermaria,
no leito ou no quarto de isolamento, sempre que restricoes impostas
pelo tratamento assim requeiram. Segundo Jordao, Trindade e
Fantacini (2016), consiste no trabalho realizado de forma individual,
em espaco mais reservado e ambiente tranquilo, sem interferéncias

externas ao ambiente.

Atendimento domiciliar é o atendimento educacional que ocorre
no préprio domicilio do estudante, em casa de passagem, casa de apoio,

casa-lar ou outras estruturas de apoio da sociedade

Ha ainda o espaco da Brinquedoteca Hospitalar como ambiente
provavel de oferta do atendimento pedagégico-educacional, mesmo
que nao tenha sido criado para este fim. Acampora (2015) esclarece
que a brinquedoteca é aberta para o atendimento multiprofissional. Ela
oferece a oportunidade de exercer o direito de brincar; desenvolve a
autonomia, prazer e alegria; valoriza a troca de saberes; enriquece as

23 A Educacao Especial, de acordo com o art. 24 do Decreto n° 3.298/1999, é uma modalidade de
educacio escolar que permeia transversalmente todos os niveis e as modalidades de ensino. E oferecida
preferencialmente na rede regular de ensino para estudantes com necessidades educacionais especiais,
entre eles, pessoa com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotagdo. A partir disso, a PNEE-EI/2008 determina que “A educagado especial é uma modalidade
de ensino que perpassa todos os niveis, etapas e modalidades, realiza o atendimento educacional
especializado, disponibiliza os recursos e servigos e orienta quanto a sua utilizagdo no processo de
ensino e aprendizagem nas turmas comuns do ensino regular” (MEC. 2008, p. 11).

93

()



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

relacoes familiares; é um espaco lidico e de aprendizagem que permite
a criancga ou jovem hospitalizado sair um pouco da vivéncia hospitalar e
vivenciar interacoes espontaneas; além obrigatoriamente ser implantada
em cada unidade de satide com internacao pedidtrica. Nesse sentido, na
falta de espaco fisico para a Classe Hospitalar, pode ser utilizada como
um ambiente formativo e educacional. Entretanto, o MEC (BRASIL,
2002) determina que a disponibilizacao de espaco fisico e ambiente
adequado deve ser responsabilidade dos hospitais, ficando ao encargo
das Secretarias de Educacao a oferta de profissionais e recursos, além

da validacao dos estudos.

Em tempos de crises e cortes nas areas de Sauide e Educacao,
as condicoes clinicas decorrentes do adoecimento e a falta de
espacos no ambiente hospitalar ndao devem impedir a implantacao ou
manutencao da Classe Hospitalar. Profissionais da 4drea da Satde e
Educacao devem enxergar o atendimento pedagdgico-educacional em
ambiente hospitalar ou domiciliar como local e oportunidade para o
desenvolvimento e aprendizagem, capaz de proporcionar momentos de

lazer e entretenimento.

Além de serem direitos, as classes hospitalares, o atendimento
no leito e a brinquedoteca hospitalar desempenham um papel muito
importante para o desenvolvimento integral e continuidade da
aprendizagem da criancga e jovem hospitalizado, visto que recuperam a

socializacdo infanto juvenil por meio de um processo de inclusao social.

O atendimento pedagogico-educacional deve ampliar o foco
para além da escolarizacao, ressignificando o espago hospitalar por
meio da escuta pedagogica, fortalecimento da autoestima e resgate da
cidadania. De acordo com Ohara, Borba e Carneiro (2008) “compete

ao sistema educacional e servicos de satide oferecerem assessoramento
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permanente ao professor, bem como inserir na equipe de satide o projeto
terapéutico individual”. Juntamente com o suporte e a colaboracao
intersetorial com a equipe multiprofissional que atende as criancas
ou jovens hospitalizados, deve-se considerar o tempo de internacao,
as necessidades do estudante, as condigdes fisicas, psicolégicas e
emocionais diante da hospitalizacdao e da doenca, bem como a proposta
educativa a ser desenvolvida. E importante destacar que a pratica didria
vai além do contexto formal escolar e deve respeitar os ritmos e as
necessidades do estudante hospitalizado.

Fontes (2015) destaca que a acdo docente precisa reduzir o
impacto causado pela hospitalizacdao na vida da crianga, levando-a a
compreender o novo contexto. O trabalho desenvolvido no hospital
nao é extensao da escola, ou seja, nao é transposicao das atividades
curriculares da escola para o hospital, desconsiderando o contexto
vivenciado. A pratica pedagdgica deve ser entendia como instrumento
de suavizacdo dos efeitos traumdticos da internacao hospitalar e
do distanciamento do estudante dos familiares, amigos, colegas e

professores da escola regular.

4 Consideracoes finais

A despeito do que foi tratado em termos de direitos e mesmo
com o0 avango na legislacao em nosso pais, o acesso a educagao para
criancas e jovens hospitalizados nao tem merecido atenc¢ao suficiente
por parte do poder publico. Na verdade, a ampliacio e oferta
deste servico ainda é incipiente. Compete ao MEC e Secretarias de
Educac¢dao o acompanhamento das classes hospitalares e atendimentos

pedagdgicos domiciliares.

95

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

O descumprimento da legislagdo educacional nos tramites da
nova Politica de Educagao Especial equitativa e ao longo da vida, a falta
de proposta pedagdgica dos servicos ofertados em hospitais, a péssima
qualidade dos espacos fisicos, instalacdes e equipamentos, a caréncia
de recursos humanos e financeiros e o distanciamento da familia e
comunidade escolar sao fatores que vém comprometendo a existéncia
e qualidade do servico ofertado aos estudantes em tratamento de satde

tempordria ou permanentemente afastados da escola.

A proposta de que a educacdo atenda publicos diversificados
implica em mudancas nos cursos de formacgao inicial e continuada de
professores da Educacao Bésica. Nao se trata de uma formacao diferenciada,
mas sim uma formac¢do que contemple conteudos relacionados ao tema
e prepare o professor para ensinar a esses estudantes. Faz-se necessario
a adogao de um olhar pedagégico, de humanizagao e atengao integral e
integrada a crianca e ao jovem hospitalizado.

O atendimento pedagdgico-educacional em ambiente hospitalar
ou domiciliar se faz cada vez mais necessario, pois efetiva o direito
a educacao de sujeitos historicamente negligenciados e invisibilizados
pelas policias publicas. E de suma importancia entender que a nao
oferta ou efetivagcao de politicas publicas que asseguram educagao as
criancas e jovens hospitalizados é um problema social e juridico e por

este motivo deve ser encarado como tal.
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A REALIDADE DOS HOSPITAIS PEDIATRICOS
E DA CRIANCAHOSPITALIZADA EM ALAGOAS

Ana Carolina de Carvalho Ruela Pires?
Auxiliadora Damianne Pereira Vieira da Costa®
Claudio Fernando Rodrigues Soriano?

1 Introducao

A rtealidade de criangas hospitalizadas em Alagoas é
um tema a ser visto e discutido por profissionais de saude e
pela comunidade em geral, objetivando sensibilizar gestores
e profissionais da assisténcia quanto a peculiaridade da faixa
etdria pediatrica. Priorizar a qualidade e integralidade da
assisténcia hospitalar prestada, prezando pela humanizacao
do cuidar, pelo menor tempo de internacao e pela minimizacao
do impacto da hospitalizacao é fundamental.

A oferta de um espaco terapéutico que permita uma
melhor adaptacao da crianga ao processo do adoecer e que seja
adequada aos processos particulares do ptblico em questao é
0 que pretendemos discutir neste capitulo.

24 Pediatra, Mestre em Ensino na Satde, Professora adjunta do Curso de Medicina e Supervisora da
Residéncia Médica de Pediatria da Universidade de Ciéncias da Saide de Alagoas.

25 Pediatra, Mestre em Satide da Crianca e do Adolescente, Doutora em Ciéncias da Saude, Professora
assistente do curso de Medicina da Universidade Federal de Alagoas, Preceptora da Residéncia Médica
de Pediatria da Universidade de Ciéncias da Satide de Alagoas.

26 Pediatra, Mestre em Pediatria, Doutor em Ciéncias Médicas pela Universidade de Sao Paulo, Professor
assistente do Curso de Medicina da Universidade Federal de Alagoas e da Universidade Estadual de
Ciéncias da Satide de Alagoas.
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2 Por que um hospital pedidtrico?

A crianga ndao é um adulto em miniatura. Ela apresenta
peculiaridades que demandam um atendimento diferenciado. A
construcao de hospitais pedidtricos ou de alas pediatricas em separado
em hospitais gerais, com profissionais especializados no cuidado a
crianca, contribui para uma assisténcia mais adequada, uma vez que ha
profissionais habilitados a lidar com equipamentos, técnicas e dosagens

de medicamentos especificos para o paciente pedidtrico.

No Brasil, a pediatria surgiu com a chegada da familia real ao
territério, quando houve o incentivo a abertura de escolas de Medicina,
que precisavam de espacos para a prdtica do atendimento infantil.
Entretanto, diferentemente do observado nos Estados Unidos e na
Europa, locais nos quais a realidade dos hospitais pediatricos existe desde
o século 19, o movimento de organizacao de hospitais exclusivamente
dedicados ao atendimento do paciente pedidtrico ndao ocorreu. Embora
o nimero desses hospitais ainda seja pequeno, ha exemplos exitosos no
Brasil, por sua vocacao em assisténcia, ensino e pesquisa na darea, de

modo que se tornaram referéncias nacionais.

Um exemplo de unidade pedidtrica na regidao Sul do Brasil
é o Hospital Pequeno Principe, que hd mais de cem anos atua
exclusivamente no atendimento pedidtrico, e, na regiao Nordeste,
o Instituto Materno Infantil (IMIP), referéncia para Pernambuco
e estados circunvizinhos. A relevancia e o impacto da assisténcia
prestada por essas instituicoes é um convite a reflexdao e ao didlogo
com as instancias gestoras, no sentido de direcionar recursos em prol
da organizagao e construcao de espacos integrais para atendimento ao

publico infantil.
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A RDC 50 - Resolugao de Diretoria Colegiada n°® 50 -, de 21 de
fevereiro de 2002 (BRASIL, 2002), dispoe sobre os requisitos especificos
para a composicao do ambiente destinado a internacdo de criangas
bem como para a estrutura e planejamento de seu funcionamento. Um
hospital pediatrico construido com a vocacao para o atendimento ao
publico infantil apresenta inumeras vantagens. Além de concentrar
os profissionais especificos, estruturas adaptadas e pensadas para
esse publico, contempla fluxos e processos operacionais que visam
minimizar os impactos da hospitalizacdo infantil, permitindo, inclusive,
manutencao das atividades escolares entre outras demandas peculiares

dessa faixa etdria.

A populacao no Brasil de criancas de zero a 14 anos, de acordo
com o censo de 2010, era de 45.932.295 milhoes, a maioria assistida
pelo Sistema Unico de Satde (SUS) (CADASTRO NACIONAL DE
ESTABELECIMENTOS DE SAUDE, 2010). Grande parte dessas criancas é
internada em alas pediatricas criadas dentro de hospitais gerais, outras
em enfermarias separadas, apenas. A situacdo é mais complicada para
os adolescentes com mais de 15 anos. Embora o Estatuto da Crianga
e do Adolescente e a legislacao brasileira lhes garanta o direito ao
atendimento e assisténcia especificos para a faixa etdria, na maioria
dos servigos de Alagoas eles sdao atendidos e internados em clinicas de
adultos. Atualmente, apenas o ambulatério do Hospital Universitario
vinculado a UFAL dispde do servico especializado para o publico
adolescente. A maioria dos hospitais exclusivamente pedidtricos
atende as criancas de até 17 anos, 11 meses e 29 dias, permitindo
um olhar diferenciado para o publico, com énfase na importancia e

vulnerabilidade dessa faixa etdria.
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3 Situacdo dos leitos pedidtricos no Brasil e em Alagoas

Em setembro de 2019, um levantamento sobre recursos fisicos
na assisténcia hospitalar a criancas e adolescentes no Brasil, realizado
pela Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) e com dados a partir do
Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), subordinado
ao Ministério da Saude (MS), revelou a reducao de 15,9 mil leitos de
internacdo pediatrica desde 2010, uma queda de aproximadamente
quatro leitos por dia. Na rede privada, essa queda foi de 2.130 leitos no
mesmo periodo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019). Nao
hd, aparentemente, razdo para essa reducao, uma vez que nao houve

reducao no numero de criancas.

A Lei n° 8.069/1990 estabelece que a crianca é prioridade
absoluta, portanto, denotando a nao efetivacao dos direitos das criancas
e adolescentes, 0os dados acima sao um convite ao didlogo com a gestao
publica, com participacdo de pediatras, representantes do Ministério
Publico e representantes das comunidades.

Especificamente em relacao aos leitos destinados ao Sistema Unico
de Saude (SUS), as regides Nordeste e Sudeste do Brasil experimentaram
a maior reducao de leitos. Dentre as capitais do pais, Maceié foi a
terceira que apresentou maior reducao, numa lista liderada por Sao
Paulo e Fortaleza. Em um cendrio atual, com vdrias doencas endémicas
desencadeando internacao, especialmente as respiratdérias, com sua
sazonalidade especifica, as gastrintestinais, além das arboviroses, essa
reducao de leitos apresenta impacto dramadtico na assisténcia a crianca
doente em nosso pais (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019).

No Estado de Alagoas, dados das gestoes publicas nas instancias
municipais e estaduais de Satide informam que hé cerca de 180 leitos de
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internacdo na rede SUS para pacientes de 29 dias a 14 anos e 11 meses.
Apenas a cidade de Belo Horizonte, cuja popula¢ao equivale a do estado
de Alagoas, conta com mais de 500 leitos de internacao pedidtrica
(JONES, 2011). O cdlculo de ntimero de leitos necessdrio é bastante
complexo e leva em conta fatores como populacao, taxa de ocupacao,
percentual da populacao assistida pelo SUS, ndao cabendo aqui essa
discussao. Entretanto, é importante ressaltar que a resolutividade desses
leitos estd diretamente ligada a multiplos fatores que sao determinantes

para a assisténcia.

Na capital Maceié, quatro grandes hospitais possuem alas
especificas para o atendimento a criancas internadas, respondendo
por tratamentos de alta complexidade, distribuidos em especialidades,
incluindo oncologia em dois deles. A principal porta de entrada para
internamento pedidtrico no Estado é um hospital publico estadual
e inclui pediatria clinica e assisténcia aos queimados e pacientes
cirtrgicos, respondendo por 32 leitos de internamento em enfermaria,
dez leitos de terapia intensiva (UTI) e outros seis para atendimento em
unidade de cuidados intermedidrios (UCI). Essa dltima, inica no estado,
foi criada recentemente com a finalidade de proporcionar uma transicao
ao processo de desospitalizacdo de pacientes com condicdes clinicas
cronicas (CCC). Os outros trés hospitais sao também responsdveis pelo
atendimento de alta complexidade (incluindo um hospital universitario)
e disponibilizam outras especialidades pedidtricas, como a oncologia,
por exemplo.

Existe ainda um hospital geral para o atendimento a doengas
infecciosas, com ala especifica para internacdo pedidtrica, com 22
leitos, dos quais 15 estdo atualmente disponiveis. Especificamente

para assisténcia ao recém-nascido, existem vagas disponibilizadas em
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maternidades de baixo risco especificas, bem como alas especificas de
maternidades e alojamento conjunto em hospitais tercidrios. H4 uma
maternidade escola que presta atendimento a gestantes de alto risco,
atualmente com 26 leitos disponiveis para UTI neonatal. Outros leitos
de UTI e UCI neonatais estao atualmente disponiveis em outros trés

hospitais tercidrios, incluindo um universitario.

No interior, os polos Arapiraca, Palmeira, Coruripe, Penedo e
Santana apresentam hospitais gerais de maior complexidade com leitos
disponiveis para pacientes pediatricos, incluindo UCI e UTI pediétrica
e neonatal. Estes hospitais, entretanto, carecem de muitas das
especialidades pediatricas, limitando a resolutividade para as situacoes
de baixa e média complexidade. Com isso, hd necessidade de referéncia
de muitos pacientes com exigéncia de cuidados mais complexos para a
capital, Maceid.

De acordo com os dados apresentados, percebe-se que o direito
da crianga a assisténcia hospitalar é mais bem assegurado quando o
atendimento é realizado em hospitais pediatricos. Esses servicos podem
oferecer a assisténcia a crianca e ao adolescente conforme preconizada
pelo ECA, além de possibilitar um olhar horizontal e multidisciplinar
para o cuidado, desde a admissdao até a alta. Esse cuidado permite
a integralidade na assisténcia, fundamental para o atendimento

humanizado que se pretende.

4 Causas de internacao pediatrica

No Brasil, condi¢oes agudas ainda sao as principais causas de
internamento em pediatria (PEDRAZA; ARAUJO, 2017; CARVALHO
et al., 2015; SILVA et al., 2018). Algumas destas causas de admissdo
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hospitalar contemplam o grupo das denominadas Internagdes por
Condicdes Sensiveis a Atencao Primadria (ICSAP), que denotam baixas
condicoes de acesso e mau funcionamento dos servicos de satde
na atencao primadria. Quase metade das internagdes pedidtricas na
faixa etdria de menores de cinco anos podem ser classificadas como
condicoes sensiveis ao cuidado primdrio, com destaque para as afec¢oes
respiratérias (pneumonia e asma), gastroenterites, infeccoes de pele
e subcutdnea e parasitdrias. Tais condi¢Oes requerem priorizacdao das
politicas de melhorias sanitdrias e campanhas para otimizar cobertura
vacinal, além da ampliacdo do acesso a assisténcia primdria de qualidade
(PEDRAZA; ARAUJO, 2017).

Como estratégia para amenizar essa demanda o Ministério da
Saude (MS) e a Organizacao Pan-Americana da Sadde aderiram a um
instrumento 1til para a deteccdo precoce e o tratamento efetivo das
principais doencas que afetam a saiide das criangas menores de 5 anos
de idade. E sugerido que os profissionais da atencao primdria recebam
capacitacdo quanto a Atencio Integrada as Doengas Prevalentes na
Infdncia (AIDPI). A capacitacdo consiste em uma estratégia para o
diagndstico precoce e a qualificacdo do manejo de doengas prevalentes
na infancia, além de acdes de promoc¢do e prevencdo de doencas
cronicas e de cuidado dos casos diagnosticados, com o fomento a
reducao de internacoes hospitalares e do nimero de mortes na infancia,
por ocasionar diminuicdo da ocorréncia e da gravidade das doencas
que podem acometer esse grupo etdrio, com atencao as condigdes
nutricionais e de desenvolvimento dos menores de cinco anos de idade
(BRASIL, 2012).

Em Alagoas, estudo realizado em 2016 no maior hospital geral

do Estado revelou que os menores de cinco anos, provavelmente por
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sua maior vulnerabilidade biolégica e, portanto, maior suscetibilidade
a doengas e seu agravamento, foram o publico mais recorrente nos
atendimentos e internacdes hospitalares (GUILHERME, 2018). De acordo
com esse mesmo estudo, foi observado que os atendimentos em pediatria
apresentam maior prevaléncia no sexo masculino, na proporcao de 1:
1,7. Foram registrados 123 ¢bitos em pacientes de 0 a 17 anos e 11 meses,
correspondendo a 4% do total de atendimentos. As principais causas
para as 3040 admissoes naquele ano foram: lesdes por causas externas,
como traumatismos, envenenamentos e queimaduras (25%), disttrbios
respiratérios (16%), disturbios gastrintestinais (15%), piodermites
e outras lesoes de pele (6%) (GUILHERME, 2018). Vale ressaltar que
ter causas externas como principal causa de admissao denota grande
exposicao e vulnerabilidade, principalmente dos adolescentes, uma vez
que, as doencas respiratérias foram a principal causa de admissoes para

pacientes abaixo de 5 anos.

Embora as condi¢oes agudas ainda predominem como causa de
internamento pedidtrico, avangos tecnoldgicos recentes aumentaram a
sobrevida de criancas e adolescentes com as denominadas condicoes
cronicas complexas (CCC) ou com necessidades especiais ou dependentes
de tecnologia (PINTO et al., 2019). Esta tendéncia de mudanca do
cendrio epidemiolégico implica em transi¢ao para uma nova pratica em
pediatria, com novos desafios para pediatra e equipe multidisciplinar.
Além da dependéncia de multiplas medicacoes e de tecnologias
para suporte respiratério e nutricional, estes pacientes demandam
longos periodos de internamento, admissoes hospitalares frequentes
e processos de alta hospitalar que exigem articulagdes com vdrios
setores, como a atencao bdsica, servicos de atendimento domiciliar,
escola e poder judicidrio, por exemplo (PINTO et al., 2019; MEDEIROS,
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2013). Durante a hospitalizacdo, esses pacientes se caracterizam pela
dependéncia de tecnologia e condigao clinica de maior vulnerabilidade,

com intercorréncias frequentes e instabilidade.

Os dados expostos acima reforcam a necessidade de assegurar
os direitos preconizados pela Politica Nacional de Atencao Integral a
Saude da Crianca (PNAISC) instituida por meio da Portaria n° 1.130,
em 05 de agosto de 2015 (BRASIL, 2015). Considerada um marco para
a atencao integral a crianga, articula as agdes em todos os niveis de
atencao que foi contemplada na Constituicio de 1988. Na rede de
atengao a saude, convivem diferentes marcos organizativos e diferentes
niveis de complexidade. E possivel citar os servicos de baixa, média e
alta complexidade prestados. Cada estado e municipio, com base na
rede de atencao e seus diversos equipamentos e servicos de saude,
deve incluir as diretrizes da PNAISC em seus planejamentos de satde,
projetos e programas.

As acgoes voltadas para as criancas devem ser articuladas com as
diversas dreas e ciclos de vida. E certo que ainda é um desafio, mas, para
efetivacao, se faz necessdrio um direcionamento com a participacao de
gestores e profissionais capacitados para as demandas especificas da
infancia e o compromisso de todos os atores envolvidos na garantia

desse direito fundamentado no ECA.

5 Preparando para a alta hospitalar

Estando a crian¢a hospitalizada ou sendo acompanhada na
Estratégia Saude da Familia (ESF) é importante haver continuidade da
assisténcia, seja com consultas de rotina, conforme preconizado pela
caderneta da Crianca do MS, seja com referéncia para as especialidades
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pedidtricas. A caderneta da crianga do MS traz instrumentos que
permitem ao profissional acompanhar o crescimento e desenvolvimento
infantil, registrando e repassando ao cuidador informacgoes pertinentes,
tais como triagem neonatal, imunizacdo, estimulo ao aleitamento
materno, prevencao de acidentes e violéncia e observacao quanto a

aquisicao de habilidades de acordo a faixa etdria.

Além disso, uma caderneta adequadamente preenchida permite
que, na interna¢do, a equipe responsavel pela crianca acesse dados
relevantes de sua histéria, como condi¢oes de nascimento, vacinacao
e interveng¢des realizadas na ESF, estabelecendo um didlogo entre
diferentes niveis de complexidade. Dessa forma, a caderneta funciona
como um elo entre profissionais, permitindo acompanhamento

direcionado a demanda de saude.

O processo de internacao hospitalar tem como objetivo garantir
o retorno da crianga para seu lar no menor tempo possivel, reduzindo
nao sé o impacto sobre sua rotina e de sua familia como também os
custos com a internacao. Dessa forma, no cotidiano da internagao em
enfermaria, os pais devem ser convidados a participar ativamente do
processo terapéutico, de modo a lhes garantir seguranca em relagao aos
cuidados bdsicos inerentes a condicdo clinica e que podem perdurar
apos a alta. Cabe a equipe multidisciplinar treind-los no manuseio de
dispositivos, na realizacao de manobras fisioterapicas passiveis de serem
realizadas em casa e na administracao de medicamentos, mimetizando
o cuidado domiciliar.

No momento da alta hospitalar, a transicido para o
acompanhamento ambulatorial ou domiciliar deve estar acordada
e esclarecida, envolvendo as esferas da atencdo bdsica, assisténcia

social, familiar, domiciliar e escolar. O retorno as atividades habituais,
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principalmente nos casos de internagoes prolongadas ou frequentes,
pode ser dificil. Nesse sentido, a equipe de saude deve interagir
com a escolar, repassando informacoes sobre a doenca, limitacoes,
medicacoes, modificacdes da rotina e carddpio e interferéncia da
doenca no aprendizado e comportamento, entre outros fatores
(MEDEIROS, 2013).

Na maioria dos hospitais, os pais recebem um resumo da
internacdo a alta e devem ser orientados a guardéd-lo e apresentd-lo
ao médico que vai assistir a crianca na atencao primadria, de modo
a melhorar a comunicacdo entre as esferas da atencao. Este resumo
deve ser o mais completo possivel, com causa da internacao atual,
evolucdo e resposta ao tratamento instituido, intercorréncias, principais
resultados de exames e tratamentos realizados, além de orientacdes de

acompanhamento e conduta pos-alta.

Finalmente, para as criangas e adolescentes com CCC
(condicao cronica complexa) pré-existente ou adquirida durante o
internamento, a complexidade das condicdes clinicas associadas a
cronicidade, as limitagdes fisicas, funcionais e mentais, a necessidade
de cuidado multiprofissional com enfoque na reabilitacdo e a
dependéncia de medicac¢Oes e dispositivos de suporte nutricional e
respiratério demandam um processo de desospitalizacao e assisténcia

domiciliar especializada.

Essa garantia da continuidade de cuidados prestada em
domicilio foi estabelecida pela Portaria n° 825, de 25 de abril de 2016,
do Ministério da Saude, redefinindo a Atencao Domiciliar no ambito
do SUS e criando o Servi¢co de Atencao Domiciliar (SAD), caracterizado
por uma série de acoes de prevencao e promocao a saude, tratamento e

reabilitacdao de doencas e paliacdo desenvolvidas em domicilio.
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O SAD tem como objetivos a reducao da demanda por
atendimento hospitalar e do periodo de permanéncia de usudrios
internados, promovendo a humanizacdo da atencdo a sadde, com a
ampliacao da autonomia dos usudrios, a desinstitucionalizacdo e a
otimizacao dos recursos financeiros e estruturais da assisténcia a satide
em nivel regional. Tem 100% de cobertura na capital, Maceid, e abrange
ao todo 28 municipios no estado de Alagoas, com equipes compostas
por médicos, enfermeiros, técnicos/ auxiliares de enfermagem,
fisioterapeutas, assistentes sociais, dentistas, fonoaudidlogos, terapeutas

ocupacionais, psicélogos, farmacéuticos e nutricionistas.

6 Conclusao

A hospitalizacao pedidtrica em Alagoas, como no Brasil, ainda
enfrenta alguns desafios. A falta de um hospital exclusivamente
pedidtrico, com profissionais, estrutura e insumos adequados as
particularidades da assisténcia pediatrica, é um deles. Existem
profissionais especializados, mas a estrutura é adaptada a realidade de
um hospital geral, com falta de insumos e equipamentos especificos,
muitas vezes. A assisténcia prestada para os leitos disponiveis, em sua
maioria, carece do olhar da multidisciplinaridade e da horizontalizacao
na assisténcia, incorrendo em descontinuidade na assisténcia e nao
construcao de plano terapéutico, fundamental para garantir uma melhor
assisténcia (CHEADE et al., 2013).

Nos ultimos anos, houve aumento das especialidades pediatricas
e no quantitativo de profissionais disponiveis para atendimento no
sistema publico. Sdo visiveis os avancos. Entretanto, unir esforcos e

estabelecer o didlogo com as instancias gestoras, técnicas e a comunidade

m

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

pode ampliar o olhar sobre as necessidades da crianca e permitir, por

meio de trabalho conjunto, fazer mais e melhor por nossos pacientes.

Obs.: Em 04 de abril de 2022 foi inaugurado o “Hospital
da Crianc¢a”. Avenida Juca Sampaio, N. 67 -Bairro Jacintinho,

Maceié /Alagoas.
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A CRIANCA EM CONDICAO DE
HOSPITALIZACAO: IMPACTOS,
ESPECIFICIDADES E ESTRATEGIAS DE CUIDADO
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1 O ser crianca e o periodo da infincia

O conceito de infdncia sofreu diversas alteragdes ao longo
da histéria. Igualmente, na contemporaneidade, essa concepgao é
apresentada a partir de distintas perspectivas e formas, variando de
acordo com o tempo e o espago em que foram geradas, bem como
com a abordagem tedrica e as vertentes literdrias adotadas pelos autores
que se propoem a discutir essa temdtica. Nesse sentido, Silveira (2000)
traz que ndo existe uma unica concepc¢ao de infancia, tdo pouco um

consenso uniforme para esse periodo da vida humana.
Na origem etimoldgica, o termo “infancia” provém do latim “in-
fans” e significa sem linguagem. A aquisi¢ao da linguagem é, entdo, a

passagem do in-fans, aquele que nao fala, para o sujeito falante. No

27 Médico na Faculdade de Medicina da Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas
(UNCISAL). Mestre pelo Programa de P6s-Graduagdo em Ensino na Sadde e Tecnologia da Universidade
Estadual de Ciéncias da Satide de Alagoas (UNCISAL). Doutorando em Satde Piblica pela Universidade
de Sao Paulo. Biélogo pela Universidade Luterana do Brasil (ULBRA, 2019)

28 Graduagdo em Medicina pela Universidade Federal de Alagoas (1985). Especializagao em hematologia
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limite da sua significacdo, Castro (2010), propoe que a infancia se trata
do periodo da palavra inarticulada, um periodo de construgao e de
apropriacao de um sistema pessoal de comunicacao, de signos e sinais

destinados a se fazerem ouvir, serem entendidos pelos outros.

Noutra perspectiva, o Diciondrio Online de Lingua Portuguesa,
traz que a crianca é um ser humano de pouca idade; um ser menor;
uma pessoa muito jovem; um ser que nao atingiu a idade adulta; uma
pessoa sem experiéncia. Na mesma obra, a infdncia estd também
definida como um periodo de crescimento situado entre o nascimento e
a puberdade. (CRIANCA, 2019).

Importante lembrar que, independentemente da linha conceitual,
observa-se que tais concep¢oes se dao de forma contextualizada e
consideram diferentes dimensodes. Destacamos aqui aquela que foi
introduzida pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) e que é
adotada pelo Estado para fins legais e como meio de nortear suas agoes
e politicas publicas.

A definicdo de crianca preconizada pelo Estatuto da Crianca
e do Adolescente foi promulgada pela Lei n° 8.069, de 13 de julho
de 1990, e considera as fases da vida, tomando-se como referéncia as
idades dos individuos. Dispde, assim, o referido instrumento legal: “Art.
2° Considera-se crianca, para os efeitos desta Lei, a pessoa até doze
anos de idade incompletos, e adolescente aquela entre doze e dezoito
anos de idade”. (BRASIL, 1990).

2 A crianca em condicao de hospitalizacao

A hospitalizacdo traz diversas alteragdes a rotina das criancas

e de seus familiares, afetando o seu desenvolvimento. O processo de
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permanéncia no ambiente hospitalar é relatado como um evento que
afeta a crianga, podendo trazer a tona angustias e medos que antes nao
existiam em seu cotidiano. Procedimentos dolorosos, exames repetitivos
e exaustivos fazem com que a crianca desenvolva respostas que nao
sdo comuns ao seu comportamento regular, tais como agressividade,
ansiedade, apatia, estados depressivos, fobias e disttirbios de sono e
alimentacao (MOTA; SILVA; SANTOS JUNIOR, 2019).

Na condicao de hospitalizada, a crianca sofre uma dupla
agressao: um processo de agressao interna, pela patologia de base;
e de agressao externa, pelos procedimentos realizados, muitas vezes

invasivos e estranhos a sua realidade.

Em decorréncia disso, quando ndo manejada de forma
apropriada, a internacao representa um forte fator estressor, podendo
causar na crianca impactos que perduram mesmo apds a alta,
comprometendo o seu crescimento e desenvolvimento. (FIORETI;
MANZO; REGINO, 2016).

3 Recreacao como estratégia de cuidado a crianca hospitalizada

O brincar constitui um estdgio importante na vida de uma
crianca, capaz de moldar o seu desenvolvimento fisico, verbal e
intelectual, proporcionando-lhe um bem-estar geral e melhora de
fatores como comunicacdo, estimulo a intera¢do, relacionamento
interpessoal, convivio em grupo, apreensdo de procedimentos e
aceitacio de normas (PAIXAO; DAMASCENO; SILVA, 2016; MOTA;
SILVA; SANTOS JUNIOR, 2019).

No Brasil, baseando-se na importancia do “brincar” para a
faixa etdria pedidtrica, em 24 de margo de 2005, o Congresso Nacional
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aprovou a Lei n°® 11.104, que tornou possivel a idealizacao da
brinquedoteca hospitalar. A Lei 11.104/2005 estabeleceu como
obrigatdria a instalacdo de brinquedotecas em unidades de cuidados
em satide que tenham criancas em regime de internamento (BRASIL,
2005). A iniciativa legislativa foi louvada por setores da Educacao e
da Saude, tendo sido recebida com bons olhos pelos pesquisadores
da drea (LEMOS et al., 2016).

O principal argumento dos estudiosos que se dedicam a
abordagem dessa linha temadtica é o de que a insercao da ludoterapia e
das estratégias recreativas no ambito hospitalar permitem que a crianga
passe por um processo de adaptacao e entendimento do seu estado de
saude, contribuindo para sua permanéncia no servico e para o sucesso
da sua reabilitacao (MOTA; SILVA; SANTOS JUNIOR, 2019).

4 Os direitos da crianca hospitalizada

A Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) é uma instituicao
cientifica, sem fins lucrativos, que se dispde a orientar as condutas
profissionais quanto a assisténcia a saude das criancas e adolescentes,
e a defender os seus interesses, de suas familias e dos profissionais
cuidadores desse ptblico.

A SBP, ocupante de uma das cadeiras do Conselho Nacional de
Defesa dos Direitos da Crianca e do Adolescente do Ministério da Justica
e Cidadania (CONANDA), apresentou, em 13 de outubro de 1995,
durante a 272 Assembleia Ordindria do CONANDA, em Brasilia, o projeto
do documento que fora aprovado por unanimidade e transformado na
Resolucao n° 41, de 17 de outubro de 1995. Esse documento aprovou o
texto oriundo da SBP, relativo aos Direitos da Crianca e do Adolescente
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em condicao de internacao hospitalar. Abaixo destacamos as 20 cita¢oes

referentes aos Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizados, que
foram firmadas pela Resolucao n° 41/1995 do CONANDA:

10.

N N

Direito a protecdao, a vida e a saude com
absoluta prioridade e sem qualquer forma de
discriminacao.

Direito a ser hospitalizado quando for
necessdrio ao seu tratamento, sem distingao
de classe social, condicao econémica, raca ou
crenga religiosa.

Direito de nao ser ou permanecer hospitalizado
desnecessariamente por qualquer razao alheia
ao melhor tratamento da sua enfermidade.
Direito a ser acompanhado por sua mae, pai
ou responsdvel, durante todo o periodo de sua
hospitalizagcao, bem como receber visitas.
Direito de nao ser separada de sua mae ao
nascer.

Direito de receber aleitamento materno sem
restricoes.

Direito de nao sentir dor, quando existam meios
para evita-la.

Direito de ter conhecimento adequado de sua
enfermidade, dos cuidados terapéuticos e
diagnésticos, respeitando sua fase cognitiva,
além de receber amparo psicoldgico quando se
fizer necessario.

Direito de desfrutar de alguma forma de
recreagao, programas de educacao para a
salide, acompanhamento do curriculum escolar
durante sua permanéncia hospitalar.

Direito a que seus pais ou responsdveis
participem ativamente do seu diagndstico,
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

tratamento e progndstico, recebendo
informacoes sobre os procedimentos a que serd
submetida.

Direito a receber apoio espiritual/religioso,
conforme a prdtica de sua familia.

Direito de nao ser objeto de ensaio clinico,
provas diagndsticas e terapéuticas, sem o
consentimento informado de seus pais ou
responsaveis e o seu proprio, quando tiver
discernimento para tal.

Direito a receber todos os recursos terapéuticos
disponiveis para a sua cura, reabilitacao e/ou
prevencado secundadria e tercidria.

Direito a protecao contra qualquer forma de
discriminacao, negligéncia ou maus tratos.
Direito ao respeito a sua integridade fisica,
psiquica e moral.

Direito a preservacao de sua imagem,
identidade, autonomia de valores, dos espacos
e objetos pessoais.

Direito a ndo ser utilizado pelos meios de
comunicacao de massa, sem a expressa vontade
de seus pais ou responsaveis ou a sua propria
vontade, resguardando-se a ética.

Direito a confidéncia dos seus dados clinicos,
bem como direito a tomar conhecimento dos
dados arquivados na instituicao, pelo prazo
estipulado em lei.

Direito a ter seus direitos constitucionais
e os contidos no Estatuto da Crianca e do
Adolescente  respeitados pelos hospitais
integralmente.

Direito a ter uma morte digna, junto a seus
familiares, quando esgotados todos os recursos
terapéuticos disponiveis. (BRASIL, 1995, p. 1-2).
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A promulgacao dessas garantias dad inicio, no pafs, a um
importante movimento em prol do reconhecimento das criancas e
adolescente hospitalizados enquanto sujeitos de direitos. E nessa seara
que Kurashima e Shimoda (2010) avaliam que a aprovacao da Resolucao
n° 41/1995 surge como uma estratégia de assegurar crescimento e
desenvolvimento ao publico infantil enfermo, tratando-se de importante
meio de garantia dos direitos de protecao a vida, a saude, ao bem-estar

e a recreacao, mesmo em condicdo de adoecimento.

Observa-se, no entanto, que embora se tenham passado quase
duas décadas e meia da publicacdo da Resolucao do CONANDA, os
20 direitos das criancas e adolescentes hospitalizados ainda sao
desconhecidos pela sociedade em geral, por gestores de instituigcoes de
saude e até mesmo pelos proprios responsaveis por prestar assisténcia
a satde a esse publico.

Esse contexto de desconhecimento tem levado criangas,
adolescentes e suas familias a situacdes de aflicao que poderiam ser
evitadas. Assim, o descumprimento desses direitos é aqui concebido
como uma nova faceta de violéncia a crianca e aos seus cuidadores,
carecendo, portanto, de atencdo do Estado e de seus entes para que

seja combatida.
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1 Introdugao

Sabe-se que o processo de adoecimento infantil traz grande
impacto sobre a vida e a rotina da crianca, principalmente quando
hospitalizada. Nesse contexto e coadunando com o que afirma Conceicao
(2015), a hospitalizacao acarreta fragilidade emocional, afastamento de
amigos e familiares, ocasionando dificuldade no controle do estresse e
impactando negativamente os tratamentos e tentativas de reabilitagao.
Assim, faz-se necessdrio entender os motivos de doenca que mais
acarretam internacdo infantil e como o perfil do processo saude-doenca
se relaciona com a garantia ou nao dos direitos da crianga.

A Carta dos Direitos e Deveres dos Usudrios do SUS (BRASIL,
2011), o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 1990) e a
Resolucao n° 41/1995, do Conselho Nacional dos Direitos das Criancas
(CONANDA), trazem o arcabougo juridico legal especializado para
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a instituicao e a garantia dos direitos da crianga no Brasil, incluindo
os da crianca hospitalizada - desde os educacionais aos de moradia,

alimentacao, saude e cultura.

Entretanto, historicamente, a crianca nao era prioridade absoluta
frente a suas demandas sociais, sanitdrias e econdmicas. Segundo o
historiador Philippe Ariés (1978), durante muito tempo, especificamente
até meados do século 17, a igreja e demais institui¢oes, principalmente
durante a Idade Medieval, compreendiam e representavam as criangas
como pequenos adultos, sem individualizacdao ou especificidades. Mas
com a arte do século 16 e o inicio da representacao da crianca como
exatamente ela era, foram dados os primeiros passos para o sentimento
de infdncia e o entendimento de suas peculiaridades. Associado a isso,
tem-se a partir da Idade Moderna a escolarizacao em massa (SARMENTO;
MARCH]I, 2017) e a nucleariza¢ao das familias, elementos indispensaveis
para a formacgao do conceito de infancia como momento de fragilidade,
desenvolvimento, momento distinto da vida adulta, que necessitaria de

direitos exclusivos, como acontece na contemporaneidade.

Transpondo para a conjuntura politica, econémica e de satide do
estado de Alagoas, percebe-se ainda a auséncia de um hospital infantil
totalmente gerido pelo poder ptblico. Contudo, ha no estado hospitais
com alas destinadas as criancas, as quais atendem suas necessidades
especificas - visto que existem demandas organicas diferentes das dos
adultos - fazendo necessdrio equipamentos distintos, equipe preparada
para lidar com sintomas especificos e comissoes de familiares em
busca de informacodes. Diante disso, o Quadro 1 apresenta os hospitais
estaduais de referéncia que atendem as demandas de hospitalizacao
e internamento do publico infantil em Alagoas e referenciam a outras

unidades hospitalares e ambulatoriais especializadas, apresentando
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ainda suas localidades e suas demandas quanto as necessidades clinicas
infantis das criancas alagoanas (SESAU-AL, 2020).

Quadro 1: Hospitais Estaduais que atendem demandas infantis.

HOSPITAL/
CLINICA LOCALIDADE DEMANDA
Atendimento de Urgéncia e Emergéncia,
Hospital Geral do Internacdo e clinica cirurgica ipfantil,
Estado Professor - Cen.tfo. de tratamento de ‘quelmados
~ Maceid pediatrico (CTQ), Unidade de
Osvaldo Brandao . . s
Vilela trat_amento 1nte_nswo (UTI) p_edlatrlca e
Unidade de cuidados intensivos (UCI)
pedidtrica
Unidade de Terapia Intensiva - UTI
Hospital - Neonatal, Unidade de Cuidados
Universitdrio Prof. Maceié Intermedidrios Neonatal, Banco de Leite
Alberto Antunes - Humano, Quimioterapia, Gastroplastia,
HUPAA Neurocirurgia e mais recentemente, o
Centro de Oncologia (CACON).
Hospital Escola Investigacao e tratamento de patologias
Dr. Helvio Auto - Maceid infecto-contagiosas em  geral e
HEHA Atendimento de acidentes ocupacionais.
Atendimento de urgéncia, Internagdo
Pedidtrica, Assisténcia aos usudrios
com necessidades de tratamento
Clinica Infantil .. respiratdrio, atendimento ambulatorial
. A Maceio P .
Daisy Bréda com médicas especialistas, Programa
Sentinela - Laboratdrio, Vigilancia
Epidemiolégica e Atendimento aos RN’s
com Microcefalia.
Atendimento de emergéncias clinicas
Santa Casa de e cirurgicas nao traumaticas, Pediatria
misericordia de Maceié Clinica, Oncologia Pediatrica,
Macei6 - Unidade Emergéncia Obstétrica, Cirurgia
Farol Pediatrica UTI Neonatal e UTI
Pedidtrica.
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Hospital de
Emergéncia do Arapiraca Emergeéncia e internamento pedidtrico.
Agreste

Hospital Ib Gatto Internacao infantil, obstetricia de baixo

Falcao Rio Largo risco e UCI neonatal.
Unidade Mista Piranhas Urgéncia pediatrica (UP), obstetricia de
Arnon de Melo risco habitual e internacao infantil.

Unidade Mista
Dra. Quitéria Agua Branca
Bezerra de Melo

UP, obstetricia de risco habitual e
internacao infantil.

Unidade Mista Dr. | Delmiro UP, obstetricia de risco habitual e
Antenor Serpa Gouveia internacao infantil.

Fonte: SESAU-AL (2020).

Inicialmente, para que consigamos entender os direitos da
crianca hospitalizada, se faz necessdrio reconhecer o perfil social e
0 motivo da sua internacdo. Nesse contexto, os dados para a andlise
do delineamento social e das principais causas de hospitalizacao na
infancia sao provenientes dos prontudrios dos hospitais atendidos pelo
projeto de extensdo Sorriso de Plantao, em Maceid, sendo incluidos
nessa analise o Hospital Geral do Estado (HGE), o Hospital Universitario
Prof. Alberto Antunes (HUPAA), o Hospital Escola Hélvio Auto (HEHA)
e a Clinica Infantil Dra. Daisy Bréda. Esses dados foram coletados nos
livros de registro do projeto, no periodo de janeiro de 2017 a dezembro
de 2019. O Hospital Santa Casa de Misericordia - Unidade Farol, apesar
de fazer parte do projeto supracitado, nao entrou na andlise, visto
que seu perfil de atendimento é fixo e caracterizado pelo atendimento
de pacientes infantis acometidos de doencas oncoldgicas. Os demais
hospitais referidos no Quadro 1 nao serao abordados, pois nao sao
visitados pelo Projeto Sorriso de Plantao, logo seus registros nao estao

sob responsabilidade do projeto.
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Os graficos 1, 2, 3 e 4 apresentam os perfis sociais das criangas,
referentes aos quatro hospitais, quanto a predominancia pelo sexo, idade
e presenca ou nao do registro diagndstico clinico em seu prontudrio —
essencial quanto a garantia da informacao, a saude, e ao diagnéstico do

usudrio no Sistema Unico de Satide (SUS).

Grafico 1: Andlise do perfil de pacientes infantis hospitalizados - HGE
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Fonte: Prontudrios de registros de plantdes do Projeto Sorriso de Plantao
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Grafico 2: Andlise do perfil de pacientes infantis hospitalizados - Clinica
Infantil Dra. Daisy Bréda
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1622 1615

am T88

a

'?P‘f &9 4’9 éys“é) ‘55‘ q.

7 jors
“’g’f

Fonte: Prontudrios de registros de plantdes do Projeto Sorriso de Plantao.

o 8 & 8
s
[l
1'°w—f@
"%-a
1"%-&
% “ens

Grafico 3: Andlise do perfil de pacientes infantis hospitalizados - HEHA
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Fonte: Projeto Sorriso de Plantao
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Grafico 4: Andlise do perfil de pacientes infantis hospitalizados - HUPAA
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Fonte: Projeto Sorriso de Plantao

Constata-se, através da andlise e comparacgao dos gréficos, que
o HGE, hospital que cumpre a demanda infantil com os setores de
enfermaria, observacao, UTI, UCI e CTQ, possui a mais alta demanda
de internamento e tratamento nos ultimos trés anos (média de 1.373
internamentos por ano), sendo essa demanda 2,5 vezes maior que
a da Clinica infantil Dra. Daisy Bréda, que atende apenas o setor de
enfermaria; 6 vezes maior que o HEHA; e 4 vezes maior que o HUPAA,
que ¢é visitado pelo Projeto em sua drea de enfermaria e tem como
atendimento prevalente doencgas cronicas e degenerativas. O menor
nimero de internamentos é explicado no HEHA por seu perfil de
atendimento de patologias infectocontagiosas e pela quantidade de

leitos e estrutura restrita a pequena demanda.
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Comparando-se as faixas etdrias e incluindo ambos os sexos,
o HGE tem predominancia da faixa etdria entre 5 e 9 anos. Enquanto
a Clinica Infantil Dra. Daisy Bréda e o HEHA tém predominancia
da faixa entre 0 e 18 meses, e 0 HUPAA fica responsdvel por maior
demanda infantil na faixa entre 10 e 12 anos. Isso indica que no HGE
e, principalmente, no HUPAA had um perfil mais tardio de adoecimento,
paradoxalmente ao que acontece nos dois outros hospitais. Para as
classificacoes utilizadas nesses perfis, adotou-se a classificacao de do
ECA (BRASIL, 1990).

Quanto ao processo de internamento, ha dificuldade no
registro de seu diagndstico no prontudrio. Primeiramente, é importante
salientar que o Projeto Sorriso de Plantao colhe os dados dos mapas
disponibilizados pelas equipes dos respectivos hospitais, ou seja, os
dados obtidos sao referentes aos dias em que os plantoes foram realizados
e neles algumas criangas podem ainda nao ter obtido resposta acerca de
seu quadro clinico e diagndstico. Assim, nao é possivel afirmar que as
fenestras encontradas nos prontudrios acerca dos diagnosticos sao um
erro no sistema operante dos hospitais. Acredita-se também que, devido
ao caso clinico apresentado, este pode encontrar-se em investigacao

para fechamento apropriado do diagndstico.

Ainda, durante os plantoes realizados no HGE nestes trés anos,
337 criangas tiveram seu diagnéstico indefinido; no HEHA foram 189
criancas; no HUPAA 20 criangas; e, por fim, na Clinica Infantil Dra.
Daisy Bréda, 7 pacientes. Assim sendo, fica evidente que o hospital
com menor nimero de atendimentos, o HEHA apresenta nos nuimeros
colhidos dos prontudrios a maior taxa (aproximadamente 29%) de
pacientes com diagndstico indeterminado nos dias de plantao do projeto

de extensdo. Enquanto isso, o HGE, com maior nimero de internacoes,
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apresenta uma taxa inferior a 10% junto do HUPAA, paralelamente em

que a Clinica Dra. Daisy Bréda apresenta uma taxa menor que 1%.

Essa relacao é fundamental, visto que a conclusao do caso, o
registro das informacgdes e a transparéncia dessas tanto com as familias
quanto para as Secretarias de Sauide é um direito dos pacientes e um
dever das instituicoes. Contudo ratifica-se que mesmo com essa analise,

nao se pode concluir que esse direito tenha sido violado.

Sendo assim, constata-se que: o HGE possui o maior niimero
de internamentos, tem um perfil masculino predominante, sua maior
demanda estd relacionada a pacientes entre 5 e 9 anos e teve uma taxa

menor que 10% de prontudrios que ainda estavam sem diagnéstico.

A Clinica Infantil Dra. Daisy Bréda possui o segundo maior
numero de internamentos, assim como o HGE possui predominancia do
sexo masculino, porém em relacdo a faixa etdria, sua maior demanda
abrange pacientes entre 0 e 18 meses. Sua taxa de prontudrios que
estavam sem diagndstico no dia dos plantdes do Projeto Sorriso de
Plantdo foi menor que 1% nesses trés anos.

Com relacdo ao HEHA, especializado em doencas
infectocontagiosas e com menor numero de leitos, é um hospital com
menor quantidade de internamentos, em relacao ao sexo registrado,
houve predominancia de atendimento do masculino e, assim como o
anterior, teve prevaléncia de atendimento na faixa entre 0 e 18 meses.
Porém, em relacdo a prontudrios sem diagnéstico constata-se que sua
taxa é de cerca de 29%;

Por fim, o HUPAA possui o terceiro lugar em numero de
atendimentos, predomindncia do sexo masculino e maior demanda de
atendimentos entre 0 a 18 meses na faixa etdria, sua taxa de prontudrios

sem diagndstico é proxima a do HGE.
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O grafico 5 traz a totalizacdo das informacdes do perfil das
criancas hospitalizadas nos quatro hospitais assistidos pelo projeto.
Trata-se de uma unido dos graficos 1, 2, 3 e 4, para que possamos
tracar um perfil infantil das informagdes contidas em prontudrios e
acompanhadas em plantoes do Projeto.

Grafico 5 - Andlise do perfil de pacientes infantis hospitalizados - Hospitais assistidos
pelo Projeto Sorriso de Plantdo
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Fonte: Projeto Sorriso de Plantao

No periodo analisado, 7.229 criancas estiveram internadas
durante as visitas nos hospitais acompanhados, dessas o niimero de

criancas do sexo masculino supera o do sexo feminino.

Em relacdo as faixas etdrias, observa-se que o perfil de

adoecimento nesses hospitais tem predominancia pelos extremos da
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infancia, sendo mais acometidas criangas entre 0 e 18 meses, seguidas
dos pacientes entre 5 e 9 anos. Ou seja, revela-se que nesses intervalos
héd uma fragilidade na prevencao de doencas e agravos de saude, além de
uma promogao de saude deficiente. Sendo necessdria uma participagao
mais ativa da familia e das instituicdes envolvidas com desenvolvimento
e atenc¢do a crianga.

No periodo de andlise dentre o total de criancas acompanhadas
pelo projeto, no dia do atendimento 553 ainda nao tinham seu
diagnostico definido, sendo cerca de 7% do total de pacientes internados.
Nesse contexto, ratifica-se que o fato de nao estar de posse de todos
os diagnoésticos nao significa que posteriormente eles nao tenham sido

obtidos, informados e notificados.

Apés a verificacao do perfil social, analisou-se em seguida
os perfis epidemiolégicos de adoecimentos nos quatro hospitais, os
quais foram quantificados no Gréfico 6. Para analisar os agravos e
doengas, utilizou-se da classificagao grupal de doenga da Classificagao

Internacional de Doencas, em sua versao 10 (OMS, 1992).

132

()



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

Grafico 6 - Andlise do perfil epidemiolégico de pacientes infantis
hospitalizados - Hospitais assistidos pelo Projeto Sorriso de Plantao

.
:
- » .
e * .
- 'c“. -
teag .
it
e
TN g 0N
x

FESEE

\'@ c}ﬁ
CollRS)
§ &
& ' HU
mmm HGE
mem DAISY BREDA
e HEHA

Fonte: prontudrios de registros de plantdes do Projeto Sorriso de Plantao.

Diante do exposto no Grafico 6, fica evidente o perfil
epidemiolégico de cada um dos hospitais dos quais os dados foram
recolhidos. Assim, pode-se afirmar que, no periodo em que foi
analisado, o HGE apresentou a maior parte de seus casos concentrada
em patologias do sistema nervoso, seguida de agravos associadas ao
sistema digestoério, acometimento do sistema circulatdrio e, em quarto
lugar, doencas do sistema respiratério. E importante salientar que, por
ser o maior hospital do Estado, no HGE predominam os casos mais

graves em relacao a resolutividade.

Em relacdo ao HUPAA, os primeiros fatores de acometimento
sdo as doengas relacionadas as disfun¢des nutricionais e metabdlicas,

seguidas do acometimento do sistema respiratério, depois
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comprometimento do sistema nervoso e em quarto lugar as doencas

infecciosas e parasitdrias.

Além disso, a Clinica Infantil Dra. Daisy Bréda, comeca seu
ranking com o comprometimento do sistema respiratério, seguido do
sistema digestdrio, depois as patologias infecciosas e parasitdrias e em

quarto lugar, as doencas nutricionais e metabdlicas.

Enquanto isso, o HEHA consta com o primeiro lugar ocupado
por doencas infecciosas ou parasitdrias, seguido de comprometimento
do sistema digestdrio, posteriormente de acometimento do sistema
respiratério e em quarto lugar, doengas de causas externas, como, por
exemplo, acidentes por animais pegonhentos, visto que em criangas sao
extremamente perigosos por conta da distribuicao do veneno por area
corporal (SALES et al., 2017).

Nesse periodo, fazendo uma andlise conjunta de todos os
hospitais para obter um perfil de pacientes que sao acolhidos pelo
Projeto Sorriso de Plantao, pode-se observar que as patologias do
sistema respiratério foram as principais causas de internacao, seguidas
pelas doencas do sistema digestdrio e, posteriormente, pelas infecciosas
e parasitdrias.

Nesse contexto, compreende-se a importancia de as Secretarias
de Saude conhecerem as patologias predominantes e o perfil de cada
hospital, visto que é através desse perfil que os recursos podem ser
enviados de forma a atender as necessidades especificas de cada
local, reforcando o principio do SUS de equidade e atendendo as
especificidades dos respectivos pacientes e familiares que sao auxiliados

a nivel terciario de saude.
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2 Conclusao

As visitas do Palha¢co Doutor possuem um papel terapéutico,
uma vez que a tristeza influenciard diretamente no processo de
recuperacao e alta, desta forma a presenca do projeto nesses
ambientes é um contribuinte para melhora dessas criancas. O Palhaco
Doutor possui permissao para transitar nas demais unidades de
saude quando necessdrio, destacando-se assim a sua necessidade de
conhecer as informacoes ndo apenas de seu hospital de atuacao, mas
também dos demais.

Esse conhecimento prévio se faz necessdrio para a elaboracao das
estratégias de ludicidade, brincadeiras, festejos e atividades, atendendo
as demandas contidas naquele local, quer seja pela idade, por agravos ou
limitacdes. Dessa forma, pode-se cultivar um vinculo saudavel, adequado
e, principalmente, empdtico perante as criancas hospitalizadas e seus
familiares, transformando assim a triste estadia de milhares de criancas

internadas num momento de verdadeira descontracgao.

Diante dessa andlise, é de extrema importancia que o poder
publico, instituicoes e projetos de extensao que estejam em contato direto
com as criangas, conhegcam seus perfis sociais e epidemiolégicos para que
possam planejar atividades direcionadas e que nao afetem a reabilitagao
dos individuos. Ademais, é importante reconhecer que o Projeto Sorriso
de Plantdo tem acesso a muitos dados e pode afirmar, através desses,
que nos hospitais de Maceid existem perfis diferentes de adoecimento,
faixa etdria e sexo. Contudo, mesmo com extensa heterogeneidade,
consegue-se elencar um perfil inico de acompanhamento do projeto
unindo os dados dos hospitais em que as atividades sdo realizadas. Por
fim, é importante que direitos como o de acesso a saude e ao repasse

transparente de informacgoes acerca dos quadros clinicos, diagndstico
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e condutas individuais - tanto para a familia, quanto para érgaos

competentes - sejam cumpridos e priorizados.
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PRATICAS INTEGRATIVAS E
COMPLEMENTARES NA ATENCAO A
CRIANCA HOSPITALIZADA

Jodo Davi Pereira da Silva®
Thyara Maia Branddo®

1 Introducao

As praticas de cuidado tém se renovado ao longo da histéria do
mundo. Por muitos séculos, os cuidados em satide nao eram assegurados
por um sistema, muito menos por uma profissao. Esse papel era dado
a qualquer pessoa que pudesse contribuir para a manutencao da vida,
utilizando de meios diversos, desde a intersecao a entidades espirituais
até a ingestao de ervas consideradas medicinais (BRITO et al., 2015).

Diante das mudancas tecnolégicas, socioeconoémicas e culturais,
as praticas de cuidados foram divididas em uma gama de tarefas e
atividades diversas. Essa estratificacio do cuidado teve uma forte
influéncia sobre o processo de trabalho em saude, caracterizado pelo
reducionismo bioldgico, o mecanicismo e o primado da doenga sobre
o doente. Todavia, essas caracteristicas sao atualmente criticadas
e problematizadas em busca de um cuidado holistico, sistémico e
interdisciplinar (SCHVEITZER, 2012).

Considerando a ampliacdo da rede de satde necessdria a toda
a humanidade, a Organizacdo Mundial de Sauide (OMS) fundou, na

32 Graduando em Enfermagem pela Universidade Estadual de Ciéncias da Saide de Alagoas, coordenador
geral do Centro Académico de Enfermagem e Diretério Central dos Estudantes (UNCISAL), membro e
monitor do Projeto Sorriso de Plantao.

33 Enfermeira-Mestre em Enfermagem (UFAL), especialista em Satide Mental e Psiquiatria - Professora
Assistente (UNCISAL).
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década de 1970, o Departamento de Medicina Tradicional, com o intuito
de estimular os paises no uso de abordagens mais naturais, seguras e
custo-efetivas, descentralizando o cuidado do modelo medicalocéntrico
(BRASIL, 2015).

De acordo com o Ministério da Satde, as Praticas Integrativas e
Complementares (PICS) sao estratégias de tratamentos que se utilizam
de recursos terapéuticos pautados em conhecimentos tradicionais.
As PICS favorecem uma nova cultura de atencdo a saude, de modo a
reforcar o vinculo entre usudrio e profissional, além de desenvolver
o empoderamento do individuo ou coletivo e seu protagonismo no
processoterapéutico, dispondo de grande potencial de desmedicalizagao.
Elas ndo pretendem substituir os tratamentos convencionais, mas

complementar e proporcionar um olhar integrativo na satde.

Diante das numerosas possibilidades e estratégias terapéuticas
de baixo custo e simples aplicacao reconhecidas e dispostas pela
Politica Nacional de Préticas Integrativas e Complementares em Saude
(PNPICS, 20006), faz-se essencial a discussao sobre a implementacao
dessas ferramentas na assisténcia a crianca hospitalizada, buscando a
efetivacdao de uma assisténcia integral. Este capitulo tem como objetivo
analisar o processo histérico de insercao das PICS no Sistema Unico
de Sauide (SUS) e os beneficios do uso dessas praticas na atencao a
crianga hospitalizada.

2 A historicidade das PICS e sua insercao no SUS

No final dos anos 1970, a OMS deu inicio ao Programa de
Medicina Tradicional, objetivando a formulacdo de politicas publicas
para uso racional e integrado da medicina tradicional nos sistemas de

atencao a saude.
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Nos anos 1980 e 1990, com o surgimento do SUS, e corroborando
com o objetivo de garantir o direito a saude a toda a populacao, a
Reforma Sanitdria discute a introducdo de praticas alternativas de
assisténcia a saide no ambito dos servicos de satde, possibilitando
ao usudrio a escolha da terapéutica preferida, a medida em que insere
no SUS, em especial na atengao bdsica, uma variedade de estratégias
e acoes destinadas a garantir condicoes de bem-estar fisico, mental e
social as pessoas e a coletividade.

Nos anos 2000, o Ministério da Saude instituiu dentro do SUS
a PNPIC, via Portaria n° 971, de 3 de maio de 2006, estimulando
0 uso da Medicina Tradicional/Medicina Complementar/Alternativa
nos sistemas de satide de forma integrada as técnicas da medicina

ocidental moderna.

A legitimacao e a institucionalizacao dessas novas abordagens
e prdaticas de atencdo a satde amplia o campo de atuagdao das acoes
de prevencdo de agravos e da promog¢do, manutengao e recuperagao
da satdde baseada em modelo de atencao humanizada e centrada na
integralidade do individuo.

As PICS estimulam os mecanismos naturais de prevencao de
agravos e recuperacao da saude, com énfase na escuta acolhedora, no
desenvolvimento do vinculo terapéutico e na integragao do ser humano
com o meio ambiente e a sociedade (PNPICS, 2006). Com uma visao
ampliada do processo saude-doenca e da promocao global do cuidado
humano, em especial do autocuidado, as PICS passam a ser ofertadas
nos trés niveis de assisténcia (de bdasica, média e alta complexidade),
ainda que a porta de entrada deste servico seja a atengao bésica.
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3 As PICS na atencao a crianca hospitalizada

As PICS assumem papel fundamental para o estimulo de adesao
ao tratamento convencional por parte do publico infantil. Além disso,
possibilitam evidentes melhorias nos aspectos fisico, mental, social,
cultural e espiritual (SCHVEITZER, 2012). Tém-se como efeito também
a diminuicdao de traumas e dores, além de liberagoes fisiologicas de
neurotransmissores e outros fatores benéficos a recuperacao das criancas,
como, por exemplo, a recuperacao do encanto da infancia, que é muitas
vezes roubado pela experiéncia hostil do processo de hospitalizacao.

De acordo com um estudo conduzido por Oliveira (2005),
durante a hospitalizacdo a crianca fica quase sempre restrita ao leito,
submetida a passividade, cercada de pessoas diferentes do seu convivio
social, o que traz mais dor e sofrimento. Essa dor pode ser representada
por agulhas, cortes, medicagoes, dentre outros procedimentos
desagradaveis. As imagens, os cheiros e os sons do ambiente hospitalar,
mesmo sendo comuns para os profissionais de saude, podem ser
ameacadores e confusos para as criancas. Por isso, é papel fundamental
do profissional de satide avaliar os estimulos presentes no ambiente,
partindo do ponto de vista da crianca, a fim de protegé-la e auxilid-la no
processo de adaptacao.

Sabe-se que a crianca traz para o hospital uma experiéncia de
vida, com hdabitos e rotinas domésticas. Com a internacao, hd mudancas
nos seus cuidados habituais, impostas pela hospitalizacao, o que pode
vir a provocar mudancas no seu comportamento comum. As criangas
que experimentam hospitalizacao prolongada ou repetida encontram-
se em maior risco de retardo de desenvolvimento, portanto uma meta
importante nos cuidados para a crianca hospitalizada é minimizar as

ameacas para o seu crescimento (OLIVEIRA, 2005).

140

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

Tomando esses fatores em consideracao, mostra-se a plena
necessidade da aplicacdo de préticas inclusivas da crianca e de seus
responsaveis no plano de conduta terapéutica, por meio da equipe
multiprofissional desatde. Eevidente a contribuicio que aimplementacio
das PICS pode trazer ao progndstico da crianc¢a hospitalizada, uma vez
que os medos, anseios e boa parte das dificuldades pertencentes ao
processo de adaptacao podem ser minimizadas pelo estabelecimento de

vinculo efetivo.

Estudos trazidos por Gentil (2010) apontam frequéncia no uso
das PICS em criancas. Esse uso varia de 1,8% a 66% e aponta ainda
que, na maioria das vezes, os responsdveis pelas criancas utilizam mais
de um tipo de terapia. No entanto, tal uso é menos evidente em paises
da América do Sul, como o Brasil. Tal fato se da devido a descrenca
no modelo terapéutico como uma estratégia resolutiva. Essa descrenca
é fruto do desconhecimento e da desinformacdo das familias e dos
profissionais de saude. Pela deficiéncia nas capacitacoes para as equipes
de saude, também acontece de nao se utilizar PICS no tratamento

infantil, por ndo saber quais se adequariam a esse publico.

Diante disso, serao abordadas a seguir algumas opgdes de terapias
integrativas previstas na politica de satide brasileira, dentro do SUS, e

suas utilizacoes nas praticas de cuidados para atencao a saude infantil:

a) Aromaterapia

Desde 2018, a aromaterapia junto a outras prdticas, como a
terapia de florais, foi incluida ao SUS pela PNPICS. Como o préprio
nome sugere, a aromaterapia utiliza-se do sentido do olfato, que estd

diretamente associado ao estimulo do sistema nervoso através do
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nervo olfatério, que aciona a 4rea de controle emocional e de meméria
chamada de sistema limbico. Esse estimulo, por meio de aroma
especifico, pode ativar ou inibir acdes dos neurotransmissores que
influenciam diretamente no humor, nos reflexos e, também na resposta
imunoldgica, apresentando bons resultados em quadros de ansiedade e
depressao (VILA CASANOVAS, 2019).

Essa pratica vem sendo utilizada ha séculos e usa os extratos
voldteis de vegetais, 0s Oleos Essenciais (O.E.), com finalidade terapéutica
e de promocao do bem-estar. No Brasil, por ser reconhecida como uma
pratica complementar integrativa, aplica-se isolada e associada a outras
estratégias terapéuticas. Sendo uma prdtica multiprofissional, é muito
utilizada por psicélogos, enfermeiros, médicos e terapeutas holisticos
com formacao para utilizar esse recurso. Por utilizar recursos de baixo
custo, foi incorporada ao SUS em vdrios niveis de sua assisténcia, seja
hospitalar ou na atengdo primdria, trazendo beneficios e ampliando as
possibilidades terapéuticas (BRASIL, 2018a).

No cendrio hospitalar, ainda que com adequacdo da ambiéncia
e efetivacao da assisténcia humanizada ao publico infantil, a internacao
se apresenta com inumeros fatores estressores que se somam ao quadro
clinico em que a crianca se encontra. A soma de sintomas clinicos,
procedimentos invasivos e repetitivos, restricao ao leito ou a enfermaria
e distanciamento do lar e de familiares demanda intervencoes que

amenizem o sofrimento gerado.

Um estudo realizado por Evans et al. (2018) avaliou o efeito
da aromaterapia com 6leo de gengibre em criangas com cancer em
tratamento quimioterdpico. Parte dos pesquisados referiram melhora da
ndusea apresentada durante o tratamento. J4 o uso da aromaterapia

com o 6leo de lavanda mostrou grande eficdcia quando utilizado na

142

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

amenizacao da dor na insercao de cateteres intravenosos em criancgas
hospitalizadas, tendo em vista o seu potencial sedativo (BIKMORADI
et. al., 2018).

Os O.E. sdo recursos de baixo custo e, que quando utilizados
por profissionais capacitados, oferecem beneficios complementares
ao tratamento, sem impacto de efeitos adversos e favorecendo a

humanizacao do cuidado.

b) Fitoterapia

O uso de plantas medicinais sempre foi presente no cuidado
domiciliar, seja por meio de infusdes, chds, banhos, pomadas ou
outras formas de preparo que permeavam costumes passados através
das geragoes. A fitoterapia, enquanto pratica de cuidado integrante
da PNPICS, mostra-se predominante na aten¢ao primdria a saude nos
contextos das comunidades e domicilios. Assim, pode ser um eficaz
recurso de tratamento enquanto complemento do cuidado em ambiente

hospitalar.

Grande parte das maes ja fazem uso de fitoterapicos para
alteragoes do sistema respiratério (tosse e infeccoes de garganta),
digestivo (gases e ma digestao) e para estimular o sono. Dentre as ervas
mais presentes estao: capim-limao, erva-cidreira, camomila, erva-doce
e boldo do chile. Para os pais, o uso desses recursos de baixo custo e
facil acesso configura-se como mais uma estratégia de cuidado, cujo uso
deve ser, portanto, estimulado e orientado pelos profissionais de satde
(AYSE et. al., 2019).

A pesquisa de Lima et al. (2017) aponta que dezessete
desconfortos fisicos infantis podem ser tratados a partir do uso de pelo
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menos trinta e sete ervas diferentes, e que sao usadas com respaldo
cientifico por maes de comunidades ribeirinhas no cuidado de seus
filhos. O uso de ervas empodera o cuidado materno, ampliando as
intervengoes que podem ser feitas antes de uma possivel internagao

assim como os cuidados domiciliares que sucedem esse evento.

O conhecimento sobre o uso de fitoterdpicos vem se ampliando
entre a populacao e os profissionais de satde e faz-se indispensavel a
compreensao e divulgacao cientifica da fitoterapia, tendo em vista o
correto uso dos recursos naturais para a obtencao de suas vantagens e

a prevencao dos riscos de uso inadequado.

c¢) Terapia de Florais

Os florais sao formulac¢oes liquidas diluidas de esséncias de
flores silvestres. Nao medicamentosos e inodoros, atuam nas emocoes
humanas a partir de energia vibracional e sutil. Tém como principio a
transformacao interior que repercute em comportamentos e sentimentos,
adequando-os para o equilibrio e harmonizacao progressiva.
Reconhecidos pela OMS desde 1974 e utilizados em mais de cinquenta
paises (BRASIL, 2018b), podem ser utilizados por qualquer pessoa em
qualquer idade, nao apresentando contraindicagdes ou efeitos colaterais.

Os primeiros florais foram agrupados por Bach, médico inglés
pioneiro na elaboracao e categorizacao das esséncias, que os dividiu em
grupos direcionados a trabalhar as emocoes bdsicas como: ansiedade,
medo, stress, solidao e inseguranca (NASATO,2016).

As esséncias florais atuam equilibrando as emocoes e essas
repercutem na saude fisica, ja que a integralidade se inter-relaciona

em suas dimensoes. A partir de experimento, um estudo que avaliou

144

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

o uso de florais no tratamento do medo e de traumas em criancas
que vivem em situacdo de pobreza e vulnerabilidade (nas favelas)
concluiu que, quando comparadas as demais criancas que nao foram
tratadas com os florais, as criancas que foram tratadas com florais
apresentaram melhor elaboracdo dos sentimentos de medo e trauma
(ALBUQUERQUE et. al., 2016).

O uso de florais também apresentou bons resultados em estudo
com criancas que apresentavam retardo mental. A pesquisa concluiu
que as criancas que se trataram com a terapia floral apresentaram
melhor adaptacdo na transicao da escola de educacao especial para a
escola tradicional (FRANCIA-REYES et. al., 2003).

A partir do equilibrio das emocoes, que impulsiona o
autoconhecimento e a cura de padroes comportamentais de sofrimento,
a terapia floral traz beneficios a crianca no contexto da internacao e pode
ser aplicada ainda ao cuidador/genitor/a para favorecer a harmonizagao

da relacao do binémio e ampliar a integralidade do tratamento.

d) Homeopatia

A homeopatia é um sistema médico com visao da holistica
humana e que busca a harmonizacao a partir do tratamento com
formulacdes diluidas e derivadas de elementos da natureza. Busca a
integracao dos diversos aspectos estruturais da pessoa, como 0s aspectos
fisicos e psicossociais, estimulando o uso racional de medicamentos
(BRASIL, 2006).

E um modelo terapéutico utilizado em todo o mundo, assim
como outras praticas de cuidado que buscam o cuidado integral a
pessoa. Foi elaborada pelo médico alemdao Hahnemann em 1796 e
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reconhecida como especialidade médica desde 1980, pelo conselho
federal de medicina. Baseia-se na cura pelo estimulo do organismo
a reagir contra seus proprios aspectos patolégicos, valorizando a
individualidade de cada pessoa com suas caracteristicas e seus
multiplos aspectos (TEIXEIRA, 2019).

Suas formulacdes tratam desde as dimensdes emocionais as
distintas alteracgoes fisicas, como inflamacoes, infec¢oes e até processos
neopldsicos. Uma pesquisa apontou o uso satisfatério da homeopatia
como coadjuvante em tratamento de remodelacao 6ssea em crianca
no pds-cirurgico de retirada de tumor 6sseo na maxila (ROCHA PRATA
JUNIOR et. al., 2019).

Também apresentou bons resultados quando utilizada no
tratamento do vitiligo, doenca dermatoldgica que altera a pigmentacao
da pele e cuja manifestacdao e evolucao estd relacionada a fatores
psicolégicos, podendo ocorrer ainda na infancia. O disttirbio causa
ainda impacto na autoestima, considerando sua manifestacao em dareas
de face e demais dreas que alteram a imagem corporal. Mesmo sendo
de tratamento complexo, um estudo de relato de caso com catorze
pacientes mostrou eficidcia do uso de medicamento homeopdtico nos
estagios iniciais da doenga (MAHESH, 2017).

No bruxismo, transtorno do sono caracterizado por ranger de
dentes e que causa desgaste nas arcadas dentdrias bem como outras
alteragdes, criangas tratadas com homeopatia apresentaram remissao
dos sintomas apds dois meses de uso de medicamento, sem recorréncia
dos sintomas nos dois anos seguintes de acompanhamento (SILVA et
al., 2017).

Quando avaliados os aspectos comportamentais, cognitivos e

emocionais, um estudo que avaliou quarenta criancas com transtornos
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mentais organicos, transtorno do espectro autista e algumas sindromes
evidenciou melhora de sintomas dos quadros com o tratamento
homeopdtico. Houve melhora nos sintomas de agressividade, aumento
de impulsos e diminuicao de hiperatividade, o que favoreceu o processo
de aprendizado. As alteragdes fisicas, como a gagueira e controle da
mic¢do, também mostraram evolu¢do positiva (HAIDVOGL; LEHNER;
RESCH, 2017).

A homeopatia mostra-se como uma pratica de pouco ou
nenhum efeito colateral e que, assim como a maioria das praticas
complementares e integrativas em saude, tem baixo custo e pode ser

utilizada em concomitancia com o tratamento tradicional.

e) Acupuntura

A acupuntura enquanto pratica integrante da Medicina
Tradicional Chinesa (MTC) é incorporada a PNPIC e endossa a
proposta do olhar voltado a integralidade do ser, aos seus aspectos que
se relacionam com a natureza, concebendo o processo de adoecimento
como uma consequéncia do desequilibrio das forcas vitais do individuo.
Baseia-se no principio da energia sobre a matéria e sua técnica de
aplicacao consiste na estimulacdao de pontos especificos, localizados
na superficie corporal, através de agulhas, sementes, cristais e outros
instrumentos com o fim de harmonizar o fluxo energético. No Brasil,
vem sendo praticada no SUS desde 1999, quando foi implementada na
assisténcia ambulatorial (CINTRA; FIGUEREDO, 2010).

Utilizada para o tratamento do stress em criancas em um
estudo, mostrou-se eficaz. Apds doze sessdes de intervencdo, teve
como resultados a reducao dos sinais de agitagao, do ato de roer unhas,
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do medo e melhorou a qualidade do sono. Outros instrumentos que
substituem as agulhas podem ser utilizados para estimulo dos pontos,
favorecendo a adesao e aceitacdao por parte da crianca e da familia.
Potencializam-se os efeitos quando associada a psicoterapia. O uso
da acupuntura é ainda pouco implementado e divulgado em criangas
(VECTORES; ALVES, 2013).

Um estudo que buscava elementos para a construcao de um
protocolo de uso de acupuntura em neonatos filhos de usudrias de
opioides e que apresentaram a sindrome de abstinéncia neonatal
evidenciou beneficios na melhora da sindrome, da dor e do ganho de
peso nos pacientes submetidos a terapia (JACKSON et. al., 2019).

Partindo do principio da integralidade do ser e dos diversos
componentes que interferem no fluxo energético, como os ambientes
externos e internos ao corpo, a acupuntura busca o equilibrio constante
e tem importante papel na prevencao de agravos e no reestabelecimento

do bem-estar humano.

Atualmente, o SUS oferta de forma integral e gratuita cerca de
vinte e nove PICS a populagao, incluindo criangas hospitalizadas. Ha
um crescente nimero de profissionais habilitados para o tratamento
com PICS e é possivel observar um aumento na valorizacao dos
conhecimentos e culturas tradicionais balizadoras de grande parte
dessas prdticas.

4 Conclusao

Sao vdrias as possibilidades de PICS para utilizacdo no
planejamento das terapias pedidtricas. O mais importante é que sejam

executadas de maneira que favorecam o usudrio em sua integralidade.
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Para que o resultado seja efetivamente benéfico, é importante que a
pratica integrativa seja associada ao tratamento convencional e nao de

forma substitutiva.

Contudo, existem muitas vertentes que dificultam a
implementacao das PICS nos servicos, como mds experiéncias com
praticas anteriores, insatisfacdo com o resultado, descrenca nos
beneficios, dentre outras. E importante que todas as equipes de satide
venham a aderir as PICS e sejam capacitadas para a prevencdo de
agravos, bem como para garantir uma educacao em saude eficaz aos
familiares da crianca, a fim de que esses danos também nao ocorram

no ambiente domiciliar.

Levando em consideracdao todo o contexto, pontos e fatores
que foram expostos, pode-se verificar a necessidade de investimentos
em capacitagdes e divulgacoes das PICS para as equipes de satde,
proporcionando o avango da execucdo massiva dessas praticas.
Ademais, é preciso que se amplifique o nimero de estudos publicados
acerca da tematica, como instrumento de fomento ao desenvolvimento

na implantacao das PICS em todo o territério brasileiro.

Torna-se indubitdvel que, em todo o panorama amplo das
PICS, existem beneficios relacionados a sua implementacdo em todos
os niveis de atencao em saude do setor publico e privado, sendo
enfatizada a necessidade dessa aplicacao na assisténcia a saude da

crianca hospitalizada.

E indispensavel que as equipes de satde, utilizando as PICS
nos planejamentos terapéuticos, contribuam para o fortalecimento e
garantia dos direitos das criangas institucionalizadas, efetivando uma
assisténcia integral, holistica, humanizada, equanime e continua.

Assim, os servicos de sauide devem incluir as criangas, familiares e/ou
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responsdveis como protagonistas do processo em saude, favorecendo o
empoderamento individual e coletivo e descentralizando a assisténcia,

como forma de ampliacdo desse cuidado.
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O BRINCAR COMO DIREITO DA CRIANCA
HOSPITALIZADA
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1 Introducao

Quando pensamos em criangas, comumente nos vem a imagem
delas se divertindo, brincando das mais diversas formas, e aproveitando
até onde a imaginacgdo levar. Serd, porém, que quando estas criangas
precisam ficar internadas, elas conseguem manter este simples hdbito?
Serd que a crianca tem direito a brincar ou isso é apenas uma coisa

simpléria que fazemos durante a infancia, sem respaldo legal algum?

Em se tratando dos direitos da crianga, o avanco legislativo
promovido pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei n.
8.069/1990, configura essa normativa legal como a mais avancada
sobre o tema, sobretudo no art. 100, paragrafo tnico, inciso I, segundo
0 qual as criancas e adolescentes aparecem como sujeitos de direitos,
ou seja, possuem aptidao para titularizar direitos e deveres na ordem
juridica (BRASIL, 1990).

Em uma andlise menos detida, talvez tal dispositivo legal passe

uma ideia simplista, de obviedade; entretanto é necessdrio frisar que
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esta afirmac¢do coloca em evidéncia o resultado da luta por uma infancia
em que as crian¢as e adolescentes tenham seus direitos respeitados,
corroborando, inclusive, com o disposto na Constituicao Federal de 1988
(BRASIL, 1988), que em seu capitulo VII trata sobre a familia, a crianca,
o adolescente, o jovem e o idoso e traz vdarios exemplos da protecao
como uma obrigatoriedade do Estado. A Carta Magna determina ainda
como dever do Estado garantir a assisténcia integral a satide da crianca,

implementando politicas publicas especificas para esta finalidade.

E perceptivel a preocupacio da “Constituicio Cidada” em
amparar os mais vulnerdveis, nos mais diversos ambitos. No caso das
criancgas, percebe-se que entre as grandes preocupacoes esta a tutela da
salide e de seu bem-estar, que estd intimamente relacionada a garantia

do lazer.

Com vistas a confirmar tais determinacdes constitucionais,
o ECA prevé em diversos artigos a sadde da crianca como tema
primordial. O art. 4° estabelece como dever da familia e do poder
publico a prioridade absoluta na efetivacao dos direitos a vida, a satide
e a convivéncia familiar e comunitdria. Ainda, é relevante destacar que,
para a Organizacao Mundial da Satide (OMS), saide é um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, ndo apenas a mera auséncia

de doenca ou enfermidade.

Nas normativas juridicas supracitadas, o brincar é visto como
um direito inerente a crianca, auxiliando no seu desenvolvimento.
Entretanto um dos principais problemas deste direito das criancas é
justamente a falta de implementacdo e cumprimento. Deste modo,
este texto tem como finalidade discutir a importancia do brincar em

ambiente hospitalar para criancas em tratamento de satide.
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2 O brincar como direito em ambiente hospitalar

O brincar como direito para a crianca em tratamento de saide
no ambiente hospitalar foi estabelecido legislativamente em 2005, com
a aprovagao da Lei n° 11.104/2005, que dispoe sobre a obrigatoriedade
de brinquedotecas em unidades de satide que oferecam atendimento

pediatrico em regime de internagao.

A rteferida lei aborda o tema de forma bem resumida, pois
nao consegue abarcar todas as necessidades fundamentais para a
regulamentacao da temadtica, tampouco direcionar de forma suficiente,

com vistas a garantir sua eficacia.

Seu art. 1° estabelece que os hospitais que oferecem atendimento
pedidtrico devem contar, obrigatoriamente, com brinquedotecas nas
suas dependéncias. Tal regra se aplica “a qualquer unidade de satide que

ofereca atendimento pedidtrico em regime de internagao”. (BRASIL, 2005).

O art. 2°, por sua vez, dispde acerca da definicao de
brinquedoteca, para o qual se trata de um espago provido de brinquedos
e jogos educativos, que tém a finalidade de estimular as criangas e seus

acompanhantes a brincar.

Nesse cendrio, nota-se que o legislador foi cauteloso ao
esclarecer o significado bdsico de brinquedoteca, com o objetivo
de facilitar a adequacao das unidades de satude a legislacdao vigente.
Verifica-se, entretanto, que falta a lei o cuidado necessario, no sentido
de melhor delimitar tal compreensao as necessidades especificas das
criancas hospitalizadas. Ademais, a falta de cautela igualmente implica

a auséncia de uniformidade no cumprimento da lei.

A titulo de exemplo, o texto legal nao faz referéncia as dimensoes

minimas do ambiente; a necessidade de profissionais capacitados
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especificamente para proporcionar momentos de lazer as criancas e as
familias que estao em situacao de extrema vulnerabilidade; a um horario
de funcionamento minimo; assim como a uma quantidade minima de
dias em que o espaco deve permanecer aberto.

Tais medidas podem soar como desnecessdrias, porém é sabido
que hospitais nao fecham aos finais de semana e tampouco, infelizmente,
criancas se curam de suas enfermidades ao final do dia. No entanto, é
se valendo dessas imprecisdes normativas que as unidades de satde
falham, visto que as poucas unidades que tentam se adequar a lei,

acabam por negligenciar a finalidade - e seriedade - do brincar.

Em seu art. 3°, o penultimo, antecedendo somente ao que prevé
a vacatio legis (prazo para que a lei entre em vigor), o legislador trouxe
a penalidade pelo descumprimento dos artigos anteriores, remetendo a
Lein® 6.437/1977, que configura infracoes a legislacao sanitdria federal,
assim como estabelece as sanc¢des respectivas, quais sejam, adverténcia,
interdicao, cancelamento da licenca e/ou multa. Possivelmente penas
brandas demais para que a lei seja, de fato, respeitada por receio de

eventuais punicoes.

Vale destacar que em Alagoas nao ha um hospital de referéncia
pediatrica, o que ja configura inobservancia ao ECA, que estabelece a
crianca como prioridade absoluta.

No Hospital Geral do Estado de Alagoas (HGE/AL), por exemplo,
a brinquedoteca ndao cumpre seu papel social por falta de insumos
bdsicos; constituindo-se, tio somente, numa sala fechada, onde deveria
funcionar um local de aprendizado, diversao e, por que nao, de cura.

Desta forma, é facil perceber que as unidades cumprem apenas
formalmente as determinagoes legais, de modo que nao alcangam a real

finalidade para a qual a lei foi criada. Em meio a tantas outras demandas
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hospitalares, a falta de brinquedotecas acaba por passar despercebida e

tem sua importdncia minimizada.

Segundo Vilela e Marcos (2009, p. 2), esta imposicdo por parte do
Estado vem para se coadunar com a Politica de Humanizacao Hospitalar,
que se torna meta nacional de saide, ganhando consisténcia na década
da promulgacao da Lei, com o Programa Nacional de Humanizagao
da Assisténcia Hospitalar, de 2001, e com a Politica Nacional de
Humanizac¢ao, em 2005.

Para Abreu e Fagundes (2010, p. 2), a brinquedoteca hospitalar
vem com o objetivo de integrar a familia, os educadores e, também
a equipe médica, por meio de um trabalho em conjunto, para que a
crianca e o adolescente tenham acesso a atividades com brinquedos e

brincadeiras ltidicas, mesmo em um ambiente hospitalar.

De acordo com Andressa:

A utilizacdo do jogo como meio terapéutico
baseia-se na ideia de que a crianca doente e
hospitalizada ao brincar, se expressa e recupera-se
mais rapidamente. Embora as brinquedotecas em
hospitais ndo ocupem ainda um papel significativo
no Brasil, elas sdao de extrema importancia para a
recuperacao da crianga internada. [...] Brincar é um
direito de qualquer crianga, inclusive daquela que
se encontra hospitalizada. Nessa situacdo, a crianca
sofre duplamente, além da doenca, a imobilizacao a
priva do conhecimento mais tipico de sua idade, o
brincar (CARMO, 2008, p.15).

Nesse contexto, a brinquedoteca surge para mudar a imagem

que a grande maioria das pessoas tem do hospital: um lugar muito
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branco, silencioso - ou barulhento, quando a dor se expande ao ponto
de ultrapassar a barreira fisica - e muitas vezes ligado ao 6cio, quando
0 paciente simplesmente obedece a uma rotina inesperada e, entre
refeicoes, banhos e medicamentos, com hordrios delimitados, fica em
uma situagao de estresse, que pode até mesmo interferir negativamente
na sua melhora.

Como exemplo positivo de cumprimento da lei e entendimento
amplo do brincar, pode-se citar a brinquedoteca do Hospital Albert
Einstein (Figura 1), que conta com um espago amplo, acervo de
brinquedos infantis, jogos para todas as idades, bem como com uma
equipe treinada para oferecer um atendimento individualizado e cordial.

Figura 1 - Brinquedoteca Albert Einstein

Fonte:https://www.einstein.br/estrutura/conveniencia/brinquedoteca

Abreu e Fagundes (2010) defendem que a incorporacao do
brinquedo e da brincadeira no hospital proporcionard uma socializacao
entre as criancas, auxiliando assim a superar este periodo normalmente
tdo conturbado. Em concordata com este pensamento, Cunha (2006, p.
19) afirma:
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Toda crianca merece ter garantido o seu direito de
brincar. Brincando, elas estao prestando atencao,
estdao concentradas, desenvolvendo habilidades,
raciocinando, trabalhando o prazer sem necessidade
de castigo ou de prémios. Estao desenvolvendo o
hébito de se ocupar de forma adequada. O brincar
¢ fundamental, porque, como dizia Piaget, a
recompensa da acao deve estar na prépria acao, no
prazer de executd-la. [...] O brincar ensina a crianca
essa relacao.

Necessdrio reiterar, portanto, a relevancia de se assegurar tal
direito, a fim de que se perceba o quao importante é para a recuperacao
da crianga. O estado de Alagoas possui inimeras unidades de saude
com atendimento pediatrico em regime de internagao, mas infelizmente
nao existe um levantamento da quantidade de hospitais que atende ao

direito da crianca de brincar.

Apesar da legislacdo vigente, o que se verifica é uma falta de
interesse por parte do Estado em cumprir com tais determinagdes. A
lei que estabelece a manutencdao de brinquedotecas jd tem mais de
15 anos, mas a sua inobservancia ainda é bastante comum. Deve-se
entender o poder do ‘brincar no hospital’, pois, segundo Oliveira et al.
(2009, p. 3), a brincadeira pode ser uma forma de a crianca enfrentar a

hospitalizacdao, como também de humanizar as relacdes nesse contexto.

Em vista disso, pode-se perceber que nos hospitais alagoanos,
de uma forma geral, a lei ndo vem sendo cumprida, pois, como citado
acima, estes ainda carecem de espacos adequados para satisfazer o que
preconiza a Lei n° 11.104/2005. No interior do estado, como veiculado
pelo site de noticias Agéncia Alagoas em agosto de 2019, seria inaugurada
a primeira brinquedoteca hospitalar do interior do estado (Figura 2),
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no Hospital de Emergéncia do Agreste, atualmente desativada devido a
pandemia de COVID-19.

Figura 2 - Brinquedoteca do Hospital de Emergéncia do Agreste

»

Fonte: https://agenciaalagoas.al.gov.br/noticia/item/30811-hospital-de-emergencia-do-
agreste-tera-brinquedoteca-hospitalar

Os hospitais que oferecem brinquedotecas para seus pacientes
agregam ao tratamento, além de todos os cuidados medicamentosos,
um auxilio especial, pois demonstram uma forma sensivel de cuidar,
oferecendo uma assisténcia completa, na medida em que abrangem a
saude fisica e mental da crianca e de seus acompanhantes. Alids, como
ja assinalado, a saude vai além da auséncia de doencas.

3 Conclusao

Diante do exposto, espera-se que a legislacao seja implementada
e cumprida. Os érgaos de controle social e o poder judicidrio também
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tém se omitido na salvaguarda dos direitos dessas criangas, uma vez
que desconhecem a legislacao ou nao realizam visitas periddicas aos
hospitais. Além disso, é preciso que o poder executivo supra as unidades
de saude com material necessdrio, disponibilize espaco fisico adequado
e realize a contratacao de pessoal qualificado para as brinquedotecas. S6
assim nao veremos os direitos das criancas serem violados ou omitidos,
e o discurso da crianca como prioridade absoluta podera ser efetivado
pelo Estado e pela sociedade.
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1 Introdugao

O brincar pode ser considerado como a principal atividade
ocupacional no cotidiano infantil, sendo sua importancia reconhecida
na Declaragdo Universal dos Direitos da Crianga, aprovada na
Assembleia Geral das Nac¢oes Unidas, em 1959, no artigo 7°: “Toda
crianca terd direito a brincar e divertir-se, cabendo a sociedade e as
autoridades publicas garantir a ela o exercicio pleno desse direito”
(BRASIL, 1990, p. 4).

E importante ressaltar que o brincar é mais que um comportamento
inerente a criancga, representa uma atitude subjetiva que implica, além dos
gestos e do brinquedo, uma predisposi¢ao interna, isto é, em um estado de
espirito singular (FONSECA; SILVA, 2015).

Corroborando com a teoria psicanalitica de Winnicott (1975),
apesar do brincar ser considerado um aspecto inerente a natureza
humana, algumas criangas, a depender do seu estado de satde, podem
apresentar dificuldades em engajar-se na atividade do brincar. Desse
modo, compreende-se que o brincar da crianca pode ser prejudicado

36 Terapeuta Ocupacional. Especialista em Satide da Familia pela Residéncia Multiprofissional da
Universidade Estadual de Ciéncias da Saide de Alagoas.
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a partir das mudancas na rotina e dos contextos de vida, sendo a

hospitalizacdao uma ameaca ao pleno desenvolvimento desse fazer.

Nessa perspectiva, intervencoes no ambiente hospitalar devem
ser organizadas visando a promoc¢ao de condigOes favordveis ao
desenvolvimento infantil, entendendo o brincar como um facilitador
do crescimento, sendo através dessa ocupacao que a crianca aprende
e generaliza os aprendizados para outros contextos, contribuindo para
o cuidado integral a satide da crianga. Assim, uma das modalidades
Iaddicas bastante utilizadas no contexto hospitalar refere-se ao

Brinquedo Terapéutico (BT).

2 Tipos de brinquedos terapéuticos e a importancia de sua utilizacao

com criancas hospitalizadas

O BT é indicado para qualquer crianca que viva experiéncias
atipicas a sua idade e que podem ser prejudiciais no processo de
desenvolvimento, como no caso da hospitalizacdo. Essa técnica
costuma ajudar a crianga no enfrentamento de situagoes de estresse e
crise, tornando o ambiente hospitalar menos traumatizante, uma vez
que influencia significativamente para o restabelecimento emocional da
crianca (FRANCISCHINELLI; ALMEIDA; FERNANDES, 2012).

Existem trés classificacoes de BT, sendo elas: BT dramadtico, BT
instrucional e BT capacitador de funcgdes fisiolégicas. O BT dramético
utiliza o “faz de conta” para propiciar a expressao de sentimentos e
descarga emocional, auxiliando na comunicagdo e na vivéncia de
diferentes papéis sociais, como por exemplo, o profissional da saude, os

pais e até mesmo outras criangas.
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O BT instrucional, assim como o nome sugere, tem por objetivo
explicar os procedimentos para a crianca, permitindo que ela também
possa ser ativa durante o processo. Costuma ser utilizado antes de
procedimentos cirdrgicos.

O BT capacitador de fungoes fisiolégicas é utilizado quando a
crianca participa de uma brincadeira ou atividade lddica, com intuito
de melhorar seu estado fisico. Permite o estimulo das capacidades
fisioldgicas, respeitando as limitacoes de cada paciente (RIBEIRO;
BORBA; REZENDE, 2009).

No contexto do brincar da crianca hospitalizada, é importante
salientar que o brinquedo terapéutico necessita de um profissional para
direcionar essa atividade. Segundo Leite e Shimo (2007), a crianca
precisa ser estimulada a brincar no ambiente hospitalar, sendo o
brinquedo utilizado como condutor para impulsionar a participacgao,
0 interesse e a motivacdo nessa atividade. A sessao com brinquedo
terapéutico pode ser realizada por qualquer profissional da saude, em

um local apropriado e com técnicas especificas para sua aplicacao.

Os resultados de um estudo desenvolvido por Fontes et al. (2010)
com criancas entre quatro e doze anos de idade, de ambos o0s sexos,
demonstraram que essas utilizam da imaginagao, memdria, percepcao
e criatividade para representar ludicamente no mundo palpavel e
concreto dos brinquedos os seus medos, incompreensoes, fantasias
e anseios das circunstancias vividas. Nesse estudo, os pesquisadores
utilizaram o brinquedo terapéutico instrucional, como forma de preparar
a crianga para cirurgia eletiva no periodo pré-operatério, no Hospital
de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao
Paulo. Para simular os procedimentos cirdrgicos e envolver as criangas

nesse processo, os enfermeiros e terapeutas ocupacionais utilizaram
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como BT instrucional: boneca com curativo cirtirgico de fita adesiva em
local de ldbio superior e com braceletes em membros superiores, berco
hospitalar infantil, suporte, frasco e equipo de soro vazios e limpos,
madscara e gorro cirtrgico, luvas de procedimento, aventais de tecido
lavaveis, de tamanho infantil e da mesma cor utilizada pela equipe da

instituicao, seringas e scalps limpos e sem agulhas.

Nesse contexto, percebemos que o BT precisa ser utilizado em
um espaco lddico, que favoreca a contacao de histéria, a dramatizagao e
a observacao das criancas manipulando os recursos ofertados. Fontes et
al. (2010), destaca que a dramatizacao consiste no estimulo a iniciativa
das criangas em vestir a roupa cirtirgica e realizar as técnicas nas bonecas
com os brinquedos terapéuticos. Além disso, a presenca e participacao
dos cuidadores é de extrema importiancia para compreender e sanar
duvidas sobre os procedimentos aos quais a crianca serd submetida.
Podem, inclusive, ser aliados da equipe durante a aplica¢ao das sessoes
de brinquedo terapéutico, que duram em média de 15 a 45 minutos
(BERTE et al., 2017).

Autilizacao do BT nas enfermarias pedidtricas deve ser vista como
uma forma de extrapolar o modelo biomédico e valorizar o individuo
para além da sua enfermidade, considerando a maneira holistica do
cuidar em satide. E sob essa éptica que os profissionais devem enxergar
as criancas como um sujeito que tem: direito a sauide garantido pelo
Estado, tal como reza nossa Constituicao; direito a companhia em tempo
integral de seus familiares, como consta no Estatuto da Crianca e do
Adolescente, Lei n°® 8.069/1990; e direito a um tratamento humanitario,
guiado pela Politica Nacional de Humanizagao.

Enfatizando o potencial desenvolvimentista e terapéutico

do lidico no ambiente hospitalar, salienta-se que a humanizacao do
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atendimento, a estimulacao biopsicossocial da crianca e o cuidado da
saude mental fazem parte das vantagens apontadas pela insercao do BT
em contexto pediatrico (CAIRES; ESTEVES; ALMEIDA, 2014).

Leite (2012) destaca que, apesar do enorme avanco cientifico
e tecnoldgico para cuidar do ser humano, como o uso de sofisticados
aparelhos de diagndstico, cirurgias minuciosas e novos medicamentos,
a qualidade das relacdes interpessoais nas intervencoes de saude nao

tem acompanhado essa evolucao.

Por esse angulo, compreende-se que o avang¢o do conhecimento
técnico e cientifico dos profissionais de satide ainda ndo tem se mostrado
suficiente para melhorar a assisténcia a crianca hospitalizada, no que
se refere ao modo de atender e de se comunicar, a atencao e tempo
disponibilizados e a satisfacdo dos usudrios. Desse modo, a utilizacao
do BT com o publico infantil também tem como objetivo aproximar os
profissionais dos pacientes e seus responsdveis, estreitando as relacoes
de poder existentes no ambiente hospitalar e, consequentemente,

promovendo um cuidado em satde integral e humanizado.

O Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) aprova a
Resolucdao n® 295/2004, recomendando que a utilizacao da técnica
do BT na assisténcia a crianca e a familia fosse conteido obrigatdrio
na grade curricular dos cursos de graduacdo em enfermagem (SAO
PAULO, 2004). Na literatura, essa profissao se destaca nas publicacoes
quanto a utilizacao da técnica, porém ¢é importante salientar que essa
atribuicao nao cabe apenas aos enfermeiros. Como dito anteriormente,
essa técnica pode ser aplicada por qualquer profissional da satdde que
possua qualificacao para sua aplicacao.

Apesar da utilizacdo do BT ser amplamente discutida quanto a

sua importancia entre os estudiosos, essa técnica ainda é pouco aplicada
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no cotidiano dos servicos de satide. No Estado de Alagoas, infelizmente,
nao foram encontrados estudos que comprovem o aproveitamento do

BT nas enfermarias pedidtricas.

3 Consideracoes finais

Portanto, diante das evidéncias da pouca utilizagdao do BT nos
hospitais e do desconhecimento da existéncia dessa pratica por parte
dos acompanhantes, emerge a necessidade de que as instituicdes
pedidtricas fomentem sua utilizacdo entre os profissionais, para que
esses compreendam a aplica¢ao do BT como uma técnica, com estrutura
e sistematizacao, ofertando as capacitagoes necessdrias, incentivando
a educacao permanente no contexto hospitalar e, consequentemente,
contribuindo para um maior reconhecimento e valorizacao desse tipo de

intervencao na melhoria da assisténcia a satde da crianca hospitalizada.

Ademais, é importante inserir essa temadtica no contexto
académico, oferecendo subsidios para o desenvolvimento de outras
pesquisas que abordem o BT como competéncia dos profissionais
da saude, de forma interdisciplinar, promovendo discussdes desse
conhecimento cientifico entre os académicos de graduagdo e pds-
graduacgdo, com vistas ao aproveitamento da pratica profissional e ao
estabelecimento de estratégias voltadas ao brincar durante o periodo de

hospitalizacao infantil.
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EFEITOS DA IMOBILIDADE
NO LEITO SOBRE 0 SISTEMA
MUSCULOESQUELETICO NA CRIANCA

Ana Lucia de Gusmdo Freire
Madrcia Andreya Zanon?®
Thamires da Silva Assun¢Go®

1 Introdugao

No cendrio da hospitalizagao é possivel observar agravos agudos,
cronicos e até irreversiveis ao sistema musculoesquelético de criancas
que, a depender da patologia, permanecem por longos periodos em
imobilidade no leito. As criancas sdo bastante ativas por natureza, e a
imobilizacdo, mesmo tempordria, pode ter consequéncias duradouras
no seu desenvolvimento (LAMBRONICI, 1998).

Dependendo de sua faixa etdria, a crianca pode estar em
periodo mais ou menos intenso do seu desenvolvimento motor quando
acometida pela imobilidade no leito, ocasionando deformidades
osteomioarticulares que podem ser resultantes da falta dos estimulos
necessarios ao crescimento, determinado pela acdao das forcas
biomecanicas intrinsecas (articulares, musculares, tendineas e fdscias)

e extrinsecas (forgas gravitacionais).

37 Fisioterapeuta, Profa. Assistente do Curso de Graduagdo em Fisioterapia a UNCISAL, disciplina de
Satde do Adulto e do Trabalhador I (Cardiopulmonar); Mestrado em Fisioterapia pela Universidade
Cidade de Sao Paulo /UNICID-Brasil; Especialista em disfungdes Infantis /UFPE-Brasil.

38 Fisioterapeuta, Profa. Adjunta do curso de graduagdo em Fisioterapia da UNCISAL, disciplina de Saude
da Crianga e Adolescente I e II, Doutorado em Medicina Interna e Terapéutica/Universidade Federal de
Sao Paulo, UNIFESP, Brasil.

39 Advogada, Graduada no Curso de Direito pelo Centro Universitario Tiradentes.

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

A crianca, dependendo de sua faixa etdria, pode estar em
periodo mais ou menos intenso do seu desenvolvimento motor quando
acometida pela imobilidade no leito, ocasionando deformidades
osteomioarticulares que podem ser resultantes da falta dos estimulos
necessdrios ao crescimento, determinado pela acdao das forcas
biomecanicas intrinsecas (articulares, musculares, tendineas e fascias)

e extrinsecas (forcas gravitacionais).

A auséncia da acao biomecanica, principalmente das forcas
extrinsecas, atua de forma deletéria sobre os ossos, musculos e
estruturas moles, isoladamente ou combinados entre si. As chamadas
deformidades musculoesqueléticas sao o resultado da falta da acao e
da forca da gravidade determinada pela permanéncia prolongada da
crianca no leito. (MAGGIOLI; STAGI, 2017)

Durante o periodo de hospitalizacdo, os musculos que perdem
mais for¢a sdo os que estao envolvidos com a manuten¢ao da postura,
transferéncia de atividades e deambulacao, que tém sua forca reduzida
em cerca de 1% a 1,5% ao dia quando o paciente estd em repouso no
leito. Ap6s 7 dias ja é possivel observar a atrofia muscular. Quando o
repouso no leito for superior a 2 semanas, pode ocorrer pelo menos
duas contraturas articulares que interferem funcionalmente no sistema
musculoesquelético, afetando a qualidade de vida da crianca e da sua
familia (VOLLMANN, 2010; DURIGNAN, 2005).

Assim, para apaziguar os transtornos que a crian¢a ja vem
passando, é importante que o hospital e os profissionais que estao
realizando a assisténcia da crianca tenham conhecimento necessario
sobre os direitos que essa pessoa tem, para repassa-los aos familiares,
garantindo com que os pais e/ou responsavel recorram aos locais certos

para conseguir os insumos necessdrios a imobilidade.
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Este texto tem como finalidade discutir os efeitos da imobilidade
sobre o sistema musculoesquelético em crian¢as no leito hospitalar,
considerando a importancia da identificacido e tratamento precoce para
evitar as perdas funcionais. Para tal, explana de maneira clara e simples
quais os direitos das criancas portadoras de deficiéncia fisica e onde
estao legalmente previstos, assim como demonstra qual o procedimento
para a obtencdo dos recursos necessdrios a reabilitacao/habilitacdao
dessas criancas.

2 Efeitos do imobilismo no leito

A imobilidade no leito propicia o aparecimento de posturas
nao funcionais determinadas pela tracdao muscular desequilibrada e
aumento do estresse dinamico, determinantes para o aparecimento
de deformidades musculoesqueléticas e articulares, comprometendo a
funcionalidade da crianca de forma segmentada ou globalmente. Pode
haver a perda da funcao da preensao ou até aincapacidade de locomocao,
por exemplo, e para que nao ocorra perda da funcionalidade, o manejo
ou a mobilizagao precoce em associacao com o uso de Orteses torna-se
imprescindivel para o alinhamento dos membros, evitando a perda da
funcao musculoesquelética (MAGGLIOLI; STAGI, 2017).

O corpo humano costuma ficar na posi¢ao ortostdtica ou sentado
por aproximadamente dezesseis horas ao dia sem sofrer danos, porém o
tempo prolongado no leito pode gerar vdrias alteragoes fisioldgicas, tais
como: alteracdes da cartilagem articular, dos tenddes, dos ligamentos
e dos mdusculos, por terem a sua natureza dindmica alterada. O
resultado é a reducao global da flexibilidade dos movimentos da crianga
hospitalizada (KNIGTH, 2009).

173

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

Os tecidos moles, mais especificamente o tecido conjuntivo
sobre o musculo, se contrai pela falta de alongamento, e as contraturas
dos tecidos moles alteram o alinhamento e amplitude de movimento
das articulacoes. Por exemplo, o desequilibrio muscular sobre o
quadril o expde as contraturas de tecidos moles e as alteracdes dsseas
do acetdbulo e fémur, entdo aparecem as luxacoes e subluxacoes. O
desequilibrio muscular é responsavel por uma série de alteracoes dsseas
que alimentam o ciclo vicioso das deformidades musculoesqueléticas
(BRANCO et al., 2010; RAMOS, 2016).

O tempo prolongado de hospitalizacao pode impor sobre os
musculos a presenca de padrdes posturais anormais e nao funcionais,
resultantes de posturas viciosas que poem os musculos em desvantagem
para produzir o movimento sem gasto energético (BERSCH, 2017). A
presenca de posturas desalinhadas no leito pode ser minimizada pelo
realinhamento das estruturas musculoesquelética e articular através da
orientacao para o uso de drteses de posicionamento funcional, visando
promover o alinhamento correto das posturas na crianca durante o
internamento hospitalar prolongado. A maioria das deformidades tem
a sua evolucao retardada e/ou minimizada com a aplicacao de forcas
contrdrias, muitas vezes obtidas por meio da utilizacdao de drteses de
posicionamento (ARRUDA, 2006; HOCKENBERRY, 2010).

3 Orteses como dispositivos de prevencao as deformidades

Orteses sdo dispositivos colocados externamente ao corpo e
tém o objetivo de dar sustentacdao, promover movimento funcional
e/ou auxiliar na correcdao de deformidades estruturais dos sistemas

musculoesquelético e neuromuscular. Diversos sao o0s materiais
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utilizados para confecciond-las, mas os mais utilizados sao: couro, ligas
metdlicas, materiais termopldsticos, espumas, polimeros, materiais
viscoeldsticos e fibras de carbono (SILVA; MOLINA, 2020). Todos
esses materiais apresentam caracteristicas distintas, com vantagens e
limitagoes, a exemplo do titanio, que é uma liga metdlica e tem como
vantagem o seu peso reduzido e grande resisténcia, além da boa
aparéncia, mas o seu custo é muito alto e isso dificulta a sua utilizacao
nas orteses (FILIPPO, 2006).

Para a orientacao ao uso e confec¢do das orteses, o profissional
deve levar em consideracdao informacoes sobre o tempo de uso
(se temporario ou definitivo); leveza e tipo do material que serd
utilizado, principalmente em criancas; durabilidade do material;
condicoes financeiras de quem vai adquirir; local onde mora; barreiras
fisicas e sociais; tipo de limitacdao funcional; e necessidades para o
desenvolvimento de atividades didrias (VIEIRA, 2007).

Para que a indicacao das orteses tenha sucesso, é importante
realizar uma entrevista e exames fisicos e funcionais (Figura 1) para
estabelecer as restricoes e limitacdes funcionais, adequando a értese ao
individuo que necessita deste suporte (OLIVEIRA, 2016; GONCALVES;
FRANCISCO, 2011).
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Figura 1 - Roteiro de avaliacao funcional para indicacao das orteses

Registros \ Entrevista Exame Fisico
PACIENTE /
Doenga el \ Avaliagiio Funcional
Deficiéncia « IDENTIFICAR — 3  Restrigdes de atividades

! Limitagio Funcional Objetivos do paciente

. .10 Hipotetizar métodos Je — Orteses?
Identificar metas Funcionais «—p

intervengdo OQutras intervengdes

Classificacio I ional de Funcionalidades (CIF)

Fonte: adaptado de Medina (2016).

Existem vdrios objetivos para a indicacdao e uso de Orteses
diversas (Quadro 1). Dentre elas destacamos: drteses de repouso,
mobilizacao, protecao, propriocepcao e correcao.

Quadro 1 - Utilizacao e indicacao de drteses de membros inferiores
OBJETIVOS PARA A UTILIZACAO E INDICAGAO DE ORTESES DE

MEMBROS INFERIORES
Ortese de Repouso Sdo utilizadas para promover a inibi¢do de posturas
anormais.
Ortese de Mobilizagio Sdo utilizadas para restrigdo ao movimento norm ]
de forma controlada.
Ortese de Protecio Sdo utilizadas para evitar traumas repetitivos e

lesbes em regides com alteragdo sensitiva com ou
sem limitagdo, utilizadas para limitar movimentos
indesejados.

Ortese de Propriocepciio S3o indicadas com o objetivo de permitir aos
pacientes realizarem atividades com menor risco de
lesdo e/ou facilitar a manutengdo postural, sdo
orteses que permitem movimentos articulares,
devendo ser flexiveis.

Ortese de Correcio Sdo utilizadas nos casos em que ainda ¢ possivel
reverter retracdo ou desvio articular ndo
estruturado.

Fonte: adaptado de Vieira (2007).

176

()



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

A nomenclatura das drteses para membros inferiores recebe uma
terminologia que estd correlacionada a pontos de referéncia dos segmentos
anatomicos que se deseja utilizar. Para a uniformiza¢ao na denominacao dos
mais variados tipos de érteses em relacao com as diferentes necessidades,
convencionou-se, em nivel mundial, uma nomenclatura para dar clareza e
facilitar a indicacao dos objetivos na pratica clinica dos profissionais que
utilizam essa ferramenta (OLIVEIRA, 2006).

A identificacdo dos tipos de Orteses foi padronizada
universalmente e, ainda que haja a orienta¢cdo para que a nomenclatura
nao seja traduzida, no Brasil algumas terminologias sao encontradas em
substituicdao ao que é proposto em inglés, como por exemplo: HKAFO
- Hip-Knee-Ankle-Foot Orthosis, denominada de 6rtese Quadril-Joelho-
Tornozelo-Pé ou Inguinopoddlica; KAFO - Knee-Ankle-Foot Orthosis,
ortese para Joelho-Tornozelo-Pé ou Cruropoddlica; e as AFO - Ankle-
Foot Orthosis, Ortese Tornozelo-Pé ou Suropodalica (Figura 2) (ALVES,
2012; FRICHE, 2015; OLIVEIRA, 2006).

Figura 2 - Nomenclatura das drteses em relagao aos niveis anatdmicos

_ HKAFO

Fonte: as autoras (2022)
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Identificadas as limitacbes musculoesqueléticas que se
sobrepoem as criancas durante o periodo de internamento hospitalar,
caberd a todos que fazem parte da equipe primarem pelos cuidados
gerais e pela assisténcia integral. As avaliagoes e reavaliagoes constantes
realizadas pela equipe de saiide envolvida com a crianca sao suficientes
para identificar os desalinhamentos posturais e ou deformidades
musculoesqueléticas, bem como outras necessidades que podem
interferir sobre os aspectos biopsicossociais que envolvem a satide e o
bem-estar da crianca (ROSSATO; BOER, 2002)

Ao se identificar a presenca de deformidades decorrentes
da imobilidade no leito, faz-se necessdrio que sejam selecionados
profissionais com competéncia adequada para interferir no processo
terapéutico, através da avaliacdo fisico-funcional e da elaboracao de
uma proposta terapéutica que atenda as necessidades e especificidades
da crianca hospitalizada (Figura 3). A necessidade de mobilizacao
no leito e/ou indicagdo de érteses de posicionamento requer atencao
especial da equipe para prover os direcionamentos operacionais que
demandam custos, agilidade na operacionalizagcao e conhecimento
dos direitos legais para aquisicao de érteses (ALENCAR; ANDRADE,
2017).

178

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

Figura 3 - Etapas do processo de avaliacao fisico-funcional

Crianca acamada limitada ao leito hospitalar

<

Assisténcia Integral, com avaliagdes e reavaliagdes - atengido multidisciplinar

8

Identificacdo das necessidades com énfase no desalinhamento postural e presenca de
deformidades

@

Identificar profissional (is) com competéncia para deliberar sobre as necessidades
encontradas
(Existe necessidade do uso de drteses funcionais?)

.

Dar encaminhamento sobre as necessidades encontradas (Direitos legais e aquisigdo
dos materiais com a urgéncia que o caso requer)

Fonte: adaptado de Alencar e Andrade (2017)

Portanto, no cendrio da hospitalizacao, familiares e profissionais

envolvidos na assisténcia a crianca sao corresponsaveis pelo bem-estar
e manutencao das fungoes fisicas e fisioldgicas.

4 Leis que garantem o direito a obtencao de insumos para a
imobilidade da crianca

Como forma de esclarecer e apresentar para os familiares quais

os direitos legais da crianga e como conseguir esses insumos, é de
suma importancia que os profissionais que estao assistindo a crianca
transmitam para os familiares a existéncia de leis que garantem o

fornecimento dos insumos necessdrios para o seu bem-estar.
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Deve haver uma colabora¢do entre o hospital e os profissionais
que assistem a crianca para que, quando verificado que o Estado nao
fornece condi¢Oes para os cuidados necessdrios a sua satde, sejam
realizadas as orientagoes e encaminhamento dos pais ou responsdveis

aos 6rgaos competentes.

Isso porque no Brasil existem leis que garantem o direito ao auxilio
e concessao de Orteses as pessoas com impedimentos fisico-funcionais
tempordrios ou permanentes. Todos os profissionais envolvidos na
assisténcia devem compreender sobre o que tratam essas leis e saber
direcionar a crianca, seus familiares e cuidadores na busca dos direitos
legais e na prevencao dos impactos deletérios da hospitalizacao sobre a
crianca e sua familia (BERSCH, 2008).

Nesse contexto, é indispensdvel explanar o artigo 7° do Decreto-
Lei 6.949/2009, que promulgou a Convenc¢do Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, e que representa muito bem a

preocupacao do Estado em proteger as criangas portadoras de deficiéncia.

O artigo do referido decreto afirma que os Estados deverao
tomar todas as medidas necessdrias para assegurar as criangas com
deficiéncia o pleno exercicio de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais, de forma que elas tenham oportunidades iguais as
demais criancas. Além disso, o Estado deverd colocar o interesse da
crianca deficiente como primordial (BRASIL, 2009).

Indispensavel apresentar ainda que o Sistema Unico de Satdde
(SUS) deve prestar atendimento a essas pessoas, realizando todos
0s acompanhamentos necessdrios a crianca com deficiéncia, desde
diagndsticos e intervencao a servicos de habilitacdo e reabilitagao,
garantindo atendimento domiciliar multidisciplinar, campanhas de
vacinacao e atendimento psicolégico, que deve ser estendido também
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a seus familiares e atendentes pessoais. (CONSELHO FEDERAL DO
MINISTERIO PUBLICO, 2016).

Ademais, em conformidade com Lei n° 8.080/1990 e as Portarias
do Ministério da Satde/Secretdria de Atencdo a Saude n° 303 e n°
304, de 02 de julho de 1992, é obrigatério o fornecimento de fisiatria,
fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia, assisténcia
social e enfermagem.

Assim, é assegurado as criancas portadoras de deficiéncia
o direito a: medicamentos; atendimento psicoldgico; fisioterapia,
fisiatria, fonoaudiologia e terapia ocupacional; fornecimento de
proteses, drteses ou outros meios que facilitem a locomocado; e
aparelhos de amplificacao sonora.

Haja vista ter-se demonstrado que o Estado garante uma protecao
especial as criancas portadoras de deficiéncia, convém mencionar
também a existéncia de 6rgaos aptos a prevenir e resguardar a ameaga

ou violacao desses direitos.

Nesse sentido, o artigo 70 do Estatuto da Crianca e do Adolescente
dispde que cabe a todos prevenir a ocorréncia de ameaca ou violacao
dos direitos das criancas, e que a Unido, os Estados, o Distrito Federal
e 0s Municipios deverdo atuar de forma articulada na elaboracao de
politicas publicas e na execucdo de agdes com o intuito de proteger
as criancas, tendo como uma de suas principais agoes a integracao
dos drgaos do Poder Judicidrio, do Ministério Publico e da Defensoria
Publica com o Conselho Tutelar e com os Conselhos de Direitos da
Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990).

Nesse ponto, é importante dar um destaque a Defensoria

Publica, que terd o papel de prestar uma orientac¢ao juridica, bem como
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de promover e defender os direitos humanos e, portanto, ird realizar as
medidas extrajudiciais e judiciais cabiveis para a tutela dos interesses
da crianca.

Havendo a negativa do Estado em fornecer o material necesséario
para a manuten¢ao da crianga, o seu responsavel legal deverd recorrer a
Defensoria Publica, necessitando ter em maos alguns documentos. Para
melhor esclarecimento, basta buscar na internet o site que corresponde
ao estado onde reside. L4 serd possivel ver quais os documentos

necessdarios para dar entrada na acao.

Com todos os documentos solicitados em maos, o responsavel
legal da criancga deve comparecer a Defensoria e relatar o fato para que
possa ser ajuizada uma agao. Destaca-se que o 6rgao irda determinar
um prazo para propor a demanda judicial, ressalvados os casos de
urgéncia, nos quais o préprio laudo médico descreve a necessidade
da prestagdo de servigo rdpido e imediato, tendo o Defensor que
propor, em carater de urgéncia, a medida necessdria para atender a
demanda judicial.

Com o intuito de esclarecer todo o procedimento até a obtencao
dos aparelhos necessdrio, vejamos o seguinte fluxograma elaborado

pelas autoras:
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Comparecimento a Unidade de Salide

Laudo médico atestando deficiéncia e
necessidade de aparelhos

»

Com o laudo médico atestando a necessidade de
aparelho, comparecer a Secretiria de Salde solicitando o
MEeSMo

Havendo recusano fomecimento do
aparelho encaminhar-se a Defensoria
Pablica com indaa documentacdo
necessarna

Fonte: as autoras (2022)

Logo, preenchidos todos os tramites necessdrios para solicitar os
aparelhos e tendo o Estado, de maneira injustificada, nao fornecido o
material indispensdvel para o suprimento da dificuldade dessa crianca,
o seu responsavel legal deverd recorrer a Defensoria Publica, para que a
esta realize uma medida judicial ou até mesmo extrajudicial com o fito
de garantir o direito integral da crianca.
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5 Consideracoes Finais

O processo de adoecimento muitas vezes determina a necessidade
de hospitalizacdo. As criancas, quando acometidas pela necessidade de
internamento, possuem uma tendéncia natural de permanecerem mais
tempo deitadas. Essa permanéncia pode propiciar o aparecimento de
disturbios fisioldgicos e/ou determinar o aparecimento de deformidades

posturais e reducao da capacidade funcional.

As criangas apresentam menor capacidade de adaptacao a
fatores estressores e tornam-se mais suscetiveis a desenvolverem
complica¢des que podem impactar sobre as suas atividades normais de
lazer em seu cotidiano, comprometendo assim o seu desenvolvimento

fisico-funcional.

A hospitalizacao atua como um divisor de 4guas entre o
aconchego familiar e o ambiente desconhecido denominado hospital,
quebrando a doce rotina do brincar, que é substituido pela permanéncia
prolongada no leito. Quanto mais a crianca fica limitada ao leito

hospitalar, mais vulnerdvel ao aparecimento de deformidades ela esta.

O internamento causa uma ruptura sobre o seu desenvolvimento
neuropsicomotor e impacta sobre o equilibrio familiar, demandando

mais cuidados e atengdo por parte dos familiares e da equipe de satde.

Cabe aos familiares e aos profissionais de saude envolvidos no
acolhimento desta crianca reconhecer as limitagdes impostas ao novo
momento e precocemente iniciar os cuidados e orientacdes para evitar
as perdas funcionais, visto que, quando tratadas precocemente, elas

podem ser reversiveis.

Desta forma, como jd explicitado anteriormente, verifica-se

que o Brasil possui uma legislacao determinada a prestar assisténcia a
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crianca com imobilidade, restando demonstrado que sem duvida esta
crianca tem o direito assegurado por lei de ser assistida e adquirir os

insumos necessdrios para reduzir sua imobilidade.
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A CRIANCA COM PERDA AUDITIVAE
SEUS DIREITOS

Cristiane Monteiro Pedruzzi*
Jacqueline Pimentel Tendrio®

1 Introducao

A audicido é uma habilidade fundamental para a aquisicao de
linguagem e uma significativa possibilidade de input, assim como as
demais modalidades sensoriais: visual, olfativa, somatossensorial,
vestibular, proprioceptiva e gustativa. Desde a gestagao, a audicdo esta
em desenvolvimento, inclusive o bebé ouvinte jd é capaz de ouvir e
reconhecer ao nascer as vozes das pessoas que convivem com ele. Por
outro lado, nao ouvir pode gerar consequéncias desfavordveis para o

desenvolvimento humano.

A perda de audicao pode acometer pessoas em qualquer faixa
etdria, porém, geralmente, as que nascem sem audi¢do ou a perdem
na infancia sao as que mais precisam de atencdo e de uma intervencao
sistematizada. De acordo com a Organizacdo Mundial da Saide (OMS)
em 2005, 278 milhdes de pessoas tinham perdas auditivas de grau
moderado a profundo, sendo que 80% destas vivem em paises de
baixa renda. A cada 1.000 nascimentos de um a trés casos de surdez é
diagnosticado. Esse nimero aumenta para até seis casos a cada 1.000
nascimentos se o bebé tiver algum fator de risco para surdez, como casos

de deficiéncia auditiva na familia, intervencao na Unidade de Terapia

40 Fonoaudidloga e Psicdloga clinica - Professora Assistente da UNCISAL.
41 Fonoaudidloga - Professora Assistente da UNCISAL.
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Intensiva (UTI) por mais de 48 horas, decorrente de infeccao congénita
(Sifilis, Toxoplasmose, Rubéola, Citomegalovirus e Herpes - STORCH),
anormalidades craniofaciais, ma formacao de pavilhao auricular, fissura

labiopalatina ou se fez uso de medicamentos ototéxicos, entre outros.

A deteccao precoce de perdas auditivas favorece o planejamento
e a execucdo de medidas terapéuticas que favorecem o desenvolvimento
e a qualidade de vida dessas criancas e de suas familias. Periodicamente,
o Joint Committee on Infant Hearing publica guias para normatizar e
auxiliar nesse processo. Em seu tltimo documento, 2019, novos fatores
de risco, como infec¢cdes maternas pelo virus da Zika, foram adicionados
(JCIH, 2019).

Para promover saide e prevenir os possiveis agravos nos
aspectos afetivo, linguistico, educacional e até social, como muitas
criancas com deficiéncia auditiva apresentam, os Ministérios da Saude
e da Educagao, numa agao conjunta, normatizam agoes para garantir
os direitos das pessoas com deficiéncia auditiva, algumas delas serao

discutidas ao longo deste texto.

A Lei n°® 12.303, de 2 de agosto de 2010 tornou obrigatdria
e gratuita a realizacdao do exame chamado Emissdes Otoacusticas
Evocadas, popularmente conhecido como Teste da Orelhinha (BRASIL,
2010). Trata-se de uma triagem auditiva que deve ocorrer nos primeiros
dias de vida, ainda na maternidade, complementando o conjunto
de avaliacdao do recém-nascido. Esse processo avaliativo evita um
diagndstico tardio da surdez.

Em Maceid, a aprovacao da Lei n° 5.555, de 14 de junho
de 2006, determina a obrigatoriedade da realizacao de exames
de emissOes otoacusticas nas maternidades e estabelecimentos

hospitalares congéneres no municipio. Com a publicacio da lei
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municipal ocorreu um aumento na notificacdo dos casos positivos,
permitindo a Secretaria Municipal de Saude (SMS) desenvolver
programas de assisténcia as criangas com deficiéncia auditiva nos

centros de saude da rede municipal.

Complementando e reiterando os documentos supracitados,
a Resolucao n° 568, de 30 de mar¢o de 2020, do Conselho Federal
de Fonoaudiologia, estabelece que o fonoaudiélogo é o profissional
habilitado para a realizacdo dos procedimentos previstos em todas
as etapas do Programa de Triagem Auditiva Neonatal Universal
(TANU) e na implantacao e execugao de programas em hospitais e
maternidades. Além disso, a fim de garantir o desenvolvimento pleno
dos cidadaos, a resolugao apresenta a importancia da integragdao entre
as unidades responsdveis pela TANU, a atenc¢do primdria e a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, para garantir o monitoramento e
acompanhamento do desenvolvimento da audicao e da linguagem de

todas os recém-nascidos diagnosticados.

Em seus documentos, o Joint Committee on Infant Hearing
também apresenta os exames indicados para cada etapa da triagem e
a periodicidade de acompanhamento para cada caso e fator de risco
(JCIH, 2019). A Figura 1 apresenta o fluxograma da Triagem Auditiva
Neonatal Universal recomendando as entidades brasileiras o fluxo de
realizagao da TANU. Segundo as Diretrizes de Atencao da Triagem
Auditiva Neonatal do Ministério da Saude, a TANU deve ser realizada
preferencialmente entre as primeiras 24 e 48 horas de vida, e no maximo
durante o primeiro més de vida. Essa bateria de testes inclui, além do
exame de Emissoes Otoacusticas Evocadas (EOA), o exame do Potencial
Evocado Auditivo de Tronco Encefdlico Automatico (PEATE).
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Figura 1- Fluxograma da Triagem Auditiva Neonatal Universal

v .

Defasagem em Defasagem em
relagdo aos marcos do relagio aos marcos do
desenvolvimento da desenvolvimento da

audicdo e da linguagem

audicdio e da linguagem

Legenda: local

Fonte: Secretdria de Atenc¢ao a Satide/ Ministério da Sadde (2012).
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Segundo essas diretrizes, todas as criangas com indicadores
de risco para a perda auditiva devem realizar entre os 7 e 12 meses
de idade uma avaliacdo audiolégica por meio de audiometria, teste
que busca identificar os limiares auditivos dos pacientes para cada
frequéncia avaliada, e imitanciometria, teste que indica as condicoes
da orelha média, mesmo as que apresentarem resultados satisfatérios
durante todo o monitoramento auditivo. O encaminhamento dessas
criancas é de responsabilidade da atencao bdsica. Além disso, todos
os resultados obtidos durante esse processo e as condutas tomadas

deverao ser registradas na Caderneta de Saude da Crianga.

Segundo informagdes coletadas com profissionais que atuam
diretamente nas maternidades da rede ptiblica, todas as maternidades
municipais de Maceid e o Hospital Universitdrio Prof. Alberto Antunes
(HUPAA/UFAL) realizam a TANU. Dentro desses sao realizados apenas
os exames de EOA, os demais procedimentos (retestes e PEATE) sao

realizados em um Centro de Atencao a Saude.

Ap6s o diagndstico é realizado o encaminhamento para os
servicos de protecao e de reabilitacao dos Centros Especializados em
Reabilitacao (CERs), que atuam na modalidade auditiva.

Os CERs foram criados para atender uma populagao com algum
tipo de deficiéncia, seja fisica, visual, auditiva e/ou intelectual. Os CERs
sao classificados como II, III e IV. O CER II é formado por dois servicos
de reabilitacao habilitados; o CER III é formado por trés servicos de
reabilitacao habilitados; o CER IV é formado por quatro ou mais servigos
de reabilitacao habilitados. Um Centro Especializado em Reabilitacao
precisa ter, no minimo, dois servicos de atendimento dentre as 4 4reas

de acao: fisica, visual, auditiva e intelectual.
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Segundo o DATASUS, atualmente, no estado de Alagoas existem
70 CREs, classificados em: 56 CERs, - I; 8 CERs - II; 5 CERs - III; e apenas
1 CERs - IV. No estado de Alagoas nao existem servicos vinculados a
rede publica que fornecam Implantes Cocleares.

Em Maceid, a Associagao dos Deficientes Fisicos de Alagoas
(ADEFAL) é classificada como CER IV, a Universidade Estadual de
Ciéncia da Saude (UNCISAL), a Associacao Pestalozzi e a Associacao dos
Amigos e Pais de Pessoas Especiais (AAPPE) sao CER III e a Associagdo
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) sao CER II.

Juntas UNCISAL, ADEFAL, AAPPAE e Pestalozzi dispensam o
Aparelho de amplificacdo sonora Individual (AASI) e o sistema FM,
assim como outras Orteses e proteses. Para o usudrio se candidatar
a concessao do AASI, ele precisa ser encaminhado por um médico
especialista, o otorrinolaringologista (ORL) para realizar uma bateria de

exames audioldgicos.

Quando indicado o AASI, o usudrio ira realizar a pré-moldagem,
o teste de prétese e monitoramento e acompanhamento, no caso de se
tornar um usudrio de AASI. Os CERs cadastrados para concessao de AASI
devem realizar todos os procedimentos necessarios, assim como manter

uma equipe especializada e os equipamentos necessdrios na area.

Os Ministérios da Satde e da Educagdo sao os principais
responsdveis por normatizar agdes para garantir os direitos das pessoas
com deficiéncia. Periodicamente novas leis e portarias sao publicadas
por esses Orgaos para assegurar 0 acesso aos servicos recomendados
e o0 desenvolvimento pleno desse ptblico. Um desses documentos é a
Portaria GM/MS n° 793, de 24 de abril de 2012, que dispde sobre a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS).
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Art. 3° Sao objetivos gerais da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia:

I - ampliar o acesso e qualificar o atendimento as
pessoas com deficiéncia tempordria ou permanente;
progressiva, regressiva, ou estdvel; intermitente ou
continua no SUS;

II - promover a vinculacido das pessoas com
deficiéncia auditiva, fisica, intelectual, ostomia
e com multiplas deficiéncias e suas familias aos
pontos de atencao;

III - garantir a articulagao e a integracao dos
pontos de aten¢ao das redes de satide no territorio,
qualificando o cuidado por meio do acolhimento e
classificacdo de risco (BRASIL, 2012a, p. 2).

Tal portaria é de suma importancia para todas as pessoas com
deficiéncia, pois associada a Portaria GM/MS n° 835, de 25 de abril
de 2012 que garante recursos e o incentivo para implantacao de novos
servicos e melhoria de servicos de reabilitacao dos CERs II, III e IV
(BRASIL, 2012b), fundamenta, guia e incentiva o desenvolvimento
cientifico a respeito dos cuidados que devem ser fornecidos para tal

populacao por meio das seguintes diretrizes:

Art. 2° S3o diretrizes para o funcionamento da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia:

I - respeito aos direitos humanos, com garantia de
autonomia, independéncia e de liberdade as pessoas
com deficiéncia para fazerem as préprias escolhas;
II - promocao da equidade;

III - promogao do respeito as diferencas e aceitacao
de pessoas com deficiéncia, com enfrentamento de
estigmas e preconceitos;

IV - garantia de acesso e de qualidade dos
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servicos, ofertando cuidado integral e assisténcia
multiprofissional, sob a légica interdisciplinar;

V - aten¢ao humanizada e centrada nas necessidades
das pessoas;

VI - diversificacao das estratégias de cuidado;

VII - desenvolvimento de atividades no territério,
que favorecam a inclusao social com vistas a
promocao de autonomia e ao exercicio da cidadania;
VIII- énfase em servicos de base territorial e
comunitdria, com participacao e controle social dos
usudrios e de seus familiares;

IX - organizacao dos servicos em rede de atencao a
saude regionalizada, com estabelecimento de agoes
intersetoriais para garantir a integralidade do cuidado;
X - promocdao de estratégias de educagao
permanente;

XI - desenvolvimento da légica do cuidado para
pessoas com deficiéncia fisica, auditiva, intelectual,
visual, ostomia e multiplas deficiéncias, tendo como
eixo central a construcdo do projeto terapéutico
singular; e

XII - desenvolvimento de pesquisa clinica e inovacao
tecnoldgica em reabilitacao, articuladas as agoes do
Centro Nacional em Tecnologia Assistiva (MCT)
(BRASIL, 2012a, p. 1-2).

Nos CERs as condutas para a reabilitacao auditiva serdo
organizadas e apresentadas a familia pelos profissionais envolvidos, que
definirdo se a reabilitacdo se dard por meio de dispositivos eletrénicos
auditivos, como o AASI e o implante coclear (IC), que minimizam
as alteracoes desfavoraveis da perda de audicdo, viabilizando uma
percepcdo auditiva e uma modalidade de comunicacao oral, ou por
meio da Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS).
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Com a publicacao da Portaria GM/MS n° 018, de 10 de junho de
2014 o implante coclear é normatizado e implementado no SUS, a partir da
Rede de Atencao a Satde (RAS), como outra modalidade de reabilitacao
auditiva para pessoas com perda auditiva neurossensorial, de grau severo
a profundo. O IC ou 0 AASI podem auxiliar na acessibilidade a mensagens
auditivas e, em geral, os usudrios destes dispositivos eletronicos auditivos
podem se comunicar pela oralidade. Em Maceié, ADEFAL, Pestalozzi,
APAE, AAPPE realizam a concessao de AASI e a terapia fonoaudiolégica,
as clinicas conveniadas aos planos de satide, assim como algumas clinicas

particulares com a especialidade da reabilitacao auditiva também.

Em relacdo ao sistema educacional, a educacao infantil e anos
iniciais do ensino fundamental siao de responsabilidade do poder
municipal, assim como os anos finais do ensino fundamental e o ensino
médio sao da competéncia do estado. A criacdo e escolas polos para
atendimentos aos estudantes com deficiéncia auditiva e surdez na rede
estadual historicamente tem funcionado na Escola Tavares Bastos,
a qual tem instituido na sua proposta pedagdgica o ensino bilingue
com a LIBRAS como primeira Lingua, servindo de referéncia para rede

municipal iniciar o processo de implantagao de escola bilingues.

O Centro de Atendimento ao Surdo (CAS), pertencente a rede
estadual, é regulamentado pelo MEC e presta apoio as redes municipais
na formacdo e qualificacdo de profissionais, ministrando cursos na
drea da surdez com énfase na LIBRAS; oferecendo reforco pedagdgico
e oficinas extracurriculares para surdos; contribuindo na formacao
continuada dos professores ouvintes que tem estudantes surdos em sala
de aula, professores surdos que ministram a LIBRAS em cursos para a
comunidade e para surdos e seus familiares, intérpretes de LIBRAS e

outros profissionais: bombeiros, assistentes sociais, enfermeiros.
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Em casos de hospitalizacao, seja no leito ou na UTI, na
realizacdao de exames ou consultas nas unidades de satde, os pacientes
surdos usudrios da LIBRAS tém assegurado pela Lei n° 10.436/2002
o direito a intérpretes para garantir sua comunicar e compreensao
dos procedimentos de satde a serem indicados, assegurando assim a

acessibilidade de comunicacao e a dignidade humana.

Os maiores desafios estdo nos casos em que criancas, adolescentes
e gestantes necessitam dar continuidade ao tratamento e no ambiente
domiciliar nao héd pessoas habilitadas em auxilid-los com orientagoes
e esclarecimentos adequados sobre os procedimentos e cuidados que
precisarao manter apds a alta hospitalar. No geral, a falta de intérpretes
e formacdo permanente aos profissionais nas unidades bdsicas de satde

tém agravado este quadro.

2 Conclusao

O estado de Alagoas, como os demais em todo o territério
brasileiro, promove mudancas positivas para que o processo de inclusao
seja efetivo e eficiente para a consolidacao de uma sociedade menos
excludente. Em relacdo aos servicos de saude e educacionais para
pessoas com deficiéncias auditiva, hd uma abrangéncia significativa
para a populacdao que necessita de assisténcia nesta drea. Porém,
a divulgacao desses servicos e recursos ainda é inexpressiva. Sao
necessarias mais acoes e politicas publicas, além de investimento na
formacao de profissionais que atuam diretamente com a satde auditiva
no estado.
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1 Introducao

Os primeiros casos mundiais da Sindrome da Imunodeficiéncia
Humana (SIDA) foram relatados nos Estados Unidos em 1981. Enquanto
isso, o primeiro caso relatado no Brasil, de acordo com a Fiocruz,
aconteceu no ano de 1982. Esses casos iniciais foram detectados quando
0s pacientes buscaram o servico de satide em decorréncia das patologias

oportunistas que conseguiam se instalar por conta da imunossupressao.

Nesse sentido, é importante entender que o Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) é um retrovirus de RNA encapsulado
do género lentivirus. Assim, possui uma enzima DNA polimerase
dependente de RNA, transcriptase reversa capaz de transcrever seu
RNA em DNA e proteinas estruturais capazes de facilitar sua entrada e
multiplicacdao nas células em que infecta. Dessa forma, o virus utiliza
principalmente os linfécitos TCD4 ativados para se replicar, mas também
pode usar macréfagos e linfécitos T de memoria.
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Nesse contexto, a histéria natural da infeccao pode ser dividida
em trés fases, a primeira fase é também chamada de fase aguda, ela
dura aproximadamente 10 meses e tem como principal caracteristica o
aumento da Carga Viral (CV) e a diminuicdo no nimero de linfdcitos
CD4, deixando o organismo mais suscetivel. No segundo momento
tem-se a fase conhecida como laténcia clinica, momento no qual ha
um aumento dos linfécitos CD4, inicialmente, mas com o decorrer e a
ativacao desses ha posteriormente o aumento da CV. Por fim, na histéria
natural vem a fase de SIDA, nessa hd uma queda vigorosa das linhagens
de defesa, aumento exponencial da carga viral e, sem tratamento, 6bito

em decorréncia das doencas oportunistas.

Dessa forma, é imprescindivel que haja a diferenciacdo entre
as pessoas vivendo com HIV (PVHIV) e as que vivem com SIDA. No
primeiro caso a pessoa estd apenas contaminada com HIV, sendo,
portanto, diferente do segundo caso, em que a pessoa que possui HIV
jd desenvolveu a fase de SIDA. Ademais, é importante salientar que,
independentemente do momento em que o paciente se encontre, o

tratamento deve ser realizado e é ofertado pelo Ministério da Satde.

Discorre-se bastante acerca da forma de transmissdao sexual
do HIV, porém nos pacientes PVHIV pedidtricos a principal via de
transmissao atualmente é a vertical - essa mudanca ocorreu em
meados de 1990, quando os hemoderivados tiveram a testagem para
HIV obrigatéria e houve uma mudanga no cendrio dominante; contudo
é importante salientar que esses pacientes também podem adquirir o
virus através de abusos sexuais e por injecao de drogas endovenosas.
Dessa forma, o modo de prevencao principal seria o pré-natal adequado,
controlando a CV da mae ou iniciando a terapia antirretroviral em

gestantes que descobriram a condi¢ao durante a gravidez.
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Desde a descoberta dos primeiros casos da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), em 1981, a infeccao pelo HIV ainda
representa um agravo da saude publica, inclusive na area da pediatria.
Na faixa etdria de 0 a 13, anos os primeiros casos foram relatados
em meados de 1983 e decorriam, principalmente, da transmissao por
hemoderivados. Embora historicamente tenha ocorrido um declinio
de novas infec¢oes por HIV em criangas devido a avan¢os no ambito
da prevencao e do tratamento, sua ocorréncia ainda é considerada
importante, sobretudo em paises de baixa renda. Estima-se que cerca de
1,7 milhdo de criangas vivam com HIV no mundo e que a transmissao
materno-infantil seja a causa mais frequente da aquisicao do virus nesse
publico atualmente, a qual pode ocorrer durante a gestacao, parto ou
amamentacdo (UNAIDS, 2019).

As criangas possuem particularidades na evolugao imunoldgica
e clinica quando comparadas aos adultos. Sob a 6tica de Veronesi
(2015), o equilibrio da resposta imunoldgica e as caracteristicas virais
desempenham papel de destaque na infec¢dao por HIV na pediatria.
Assim, coloca-se em evidéncia a prematuridade do sistema imunolégico
e sua consequente suscetibilidade e agravo dos casos. A histéria natural
da doencga na pediatria tem em sua fase inicial o crescimento da carga
viral (CV) em progressao geomeétrica, principalmente nas células de
defesa do sistema digestivo, atingindo milhdes de copias em alguns
meses e destruindo as células de defesa do organismo, linfécitos TCD4
(linfdécitos T com expressao de grupamento de diferenciagao 4), células

Natural Killer e células dendriticas.

A partir disso, desenvolve-se o mecanismo de resisténcia,
através dos linfécitos TCDS8 (linfécitos T com expressao de grupamento

de diferenciacdo 8) e da formacdo de anticorpos, e hd a manutencao
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de um equilibrio entre a CV e as células do hospedeiro. Nessa fase,
conhecida como intermedidaria, ha poucos sinais e sintomas, e as criangas
podem apresentar alguma manifestacao de forma leve, como infecgoes
de via aérea superior de repeticdo, adenomegalias e hepatomegalias.
Posteriormente, desenvolve-se a fase cronica da doenca, na qual o
sistema imune torna-se incompetente e nao hd mais o controle da
infeccao viral, com consequente queda dos linfécitos para numeros
incompativeis com a vida, hipogamaglobulinemia e vulnerabilidade

para aquisicao de infecgdes oportunistas e de repeticao.

No Brasil, a notificagao de casos de infecgao por HIV em gestante,
puérpera, parturiente e crianca exposta ao risco de transmissao vertical
é obrigatdria. Esses dados sao reunidos nos Boletins Epidemioldgicos do
Ministério da Saude. Através desses, pdde-se constatar que no ano de
2018 a quantidade de casos novos de HIV na faixa etdria de 0 a 13 anos
foi de 218 casos (0,5% dos casos totais). A taxa de detec¢dao da Aids
nesse publico apresentou uma diminuicao de aproximadamente 60 %
em relacdo ao boletim de 2008, sendo detectada em 5,6 criancas por
100 mil habitantes em 2018. Houve ainda uma reducao no nimero de
mortes em crianc¢as, com um total de 20 6bitos no mesmo ano. A taxa
de mortalidade de 2018 representou uma redugao aproximada de 80%

em relacao aos dez anos anteriores (BRASIL, 2019).

2 Desenvolvimento

Mesmo com a diminui¢do dos numeros de criangas vivendo
com HIV/Aids, é importante que seus direitos sejam conhecidos pelos
profissionais de saude. Esses direitos nascem na Constituicao Federal

Brasileira (CFB), iniciando-se com bases gerais, como a dignidade
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humana e o acesso a saide publica, assegurados da mesma maneira que
para os adultos. Além disso, as criancas sao amparadas também pelo
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), na Lei n° 8.069/1990, que
estabelece em seu artigo 3° que as criancgas, além de possuirem todos os
direitos fundamentais, sao dignas de protecao integral e seguridade do
seu desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social, devendo
ser mantidas sempre em liberdade.

Especificamente para a crianca exposta ao HIV, esse direito
inicia-se quando a mulher gestante descobre sua soropositividade ou
quando a mulher que vive com HIV inicia uma gestacao. Portanto devem
ser garantidas atencoes especificas, necessdrias desde o pré-natal, que
pode ser realizado de modo compartilhado entre a atencdo primdria
em saude e o servico de atencao especializada. Assim como as demais
pessoas que vivem com HIV, as gestantes devem ser explicadas sobre
os direitos e garantias que possuem, sendo importante a utilizacao de
linguagem acessivel e o estabelecimento de uma relacao de confianga
entre os profissionais de saude e a paciente. No caso do seguimento, a
gestante tem direito ao inicio precoce da terapia antirretroviral (TARV).
Essa estratégia inicial tem o objetivo de suprimir a carga viral da mae
e reduzir as chances da transmissao vertical para o filho. Além disso, é
necessaria a garantia de exames laboratoriais apds o inicio do tratamento
para averiguar a eficdcia do tratamento e, apés 34 semanas de gestacgao,
para avaliar as possibilidades de via de parto.

Nesse contexto, é importante destacar que o crescimento fetal
depende da qualidade nutricional e de satide da mae e, assim, as
gestantes também tém direito a alimentacdo balanceada e adequada
para o melhor desenvolvimento intrauterino. Apesar de destinados as

gestantes, esses direitos sao também direitos da crianga que estd sendo
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gerada, visto que, de acordo com Rodrigues et al (2013), sem intervengao
alguma, 25,5% das maes vivendo com HIV transmitem para seus fetos

o virus, enquanto com intervencao essa taxa cai para 2%.

Ainda acerca do direito das gestantes, para manter a carga viral
indetectavel e receber as melhores orientacoes, pode-se discorrer sobre
duas decisoes extremamente importantes durante o periodo gravidico-
puerperal e que podem afetar significativamente a vida do feto. A
primeira é a importancia do inicio do tratamento, visto que o protocolo
clinico e as diretrizes terapéuticas para a prevencdo da transmissao
vertical de HIV, sifilis e hepatites virais (BRASIL, 2019) expdoem que
aproximadamente 70% das mulheres alcancam supressao viral em
tempo préximo ao parto, e isso pode apontar lacunas no acesso ao
diagndstico oportuno e na adesao ao esquema terapéutico. O Brasil é
uma referéncia no tratamento para o HIV, que deve ser iniciado logo
apos o diagndstico, independente da dosagem de linfécitos e da carga
viral, e isso inclui as gestantes, visto ser extremamente importante no
mecanismo de transmissao vertical. A segunda decisao no momento do
pré-natal é a via de parto utilizada, pois essa serd de suma importancia
para evitar a transmissao vertical. Assim, para evitar maleficios ao feto,
sao preconizadas as seguintes condutas:

e  Mulheres com CV indetectdvel podem ter parto vaginal, a menos

que tenham indicacao obstétrica;

e  Mulheres com CV desconhecida ou detectdvel, depois da 382
semana devem fazer cesariana eletiva empelicada;

e Mulheres com CV superior a 1000 cdpias, porém detectavel, podem

usar via vaginal;

e Em todas as gestantes deve ser administrado antirretroviral venoso
durante o parto.
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Dessa maneira, tenta-se evitar durante toda a gestacdo a
transmissao vertical do virus, de modo a garantir o direito do feto
intrauterino. Porém, apds o parto é necessdrio que o recém-nascido
tenha protecao e garantia da continuidade de seus direitos.

Nesse contexto, devido a suspensdao da amamentacao, o primeiro
direito do recém-nascido exposto ao HIV refere-se ao acesso a férmula
lactea infantil até o sexto més de vida para prevencao da transmissao
vertical, comum através do leite materno, direito assegurado pela
Portarias MS/GMn®° 2.415/1996 en® 1.071/2003. Concomitantemente, 0s
servicos de salide precisam garantir a inibicao quimica da lactagao ainda
na maternidade e os profissionais devem orientar sobre a importancia
da suspensao da amamentacgdo para a crianca. Outro direito da crianca é
receber a primeira dose do antirretroviral Zidovudina oral ainda na sala
de parto ou nas primeiras 4 horas. Esse procedimento deve ser realizado
com todas as criangas expostas ao HIV, devendo ser garantido e mantido
0 tratamento até as quatro semanas de vida, acrescido de Nevirapina
oral nos casos de maes com carga viral pré-parto desconhecida ou maior
que 1000 copias (BRASIL, 2019). Esse direito é respaldado pela Lei n®
9.313/1996, que dispoe sobre a distribuicao gratuita de medicamentos
as pessoas com o virus HIV/Aids, e a Lei n° 8.080/1990, que em seu
art. 6° inclui, no campo de atuacao do Sistema Unico de Satde (SUS), a

assisténcia terapéutica integral, inclusive farmacéutica.

[gualmente, também deve ser iniciada precocemente a
investigacao da situacao clinica das criancas por meio de exames de
carga viral e linfécitos TCD4. Nesse caso, nao é possivel o diagndstico
através dos anticorpos anti-HIV, pois esses sdao transmitidos pela mae
no ultimo trimestre e persistem por cerca de 18 meses. No momento

da alta, deve ficar agendada uma consulta no servigo especializado
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N

de seguimento a crianga exposta ao HIV em até 15 dias e, em caso
de nao comparecimento, os profissionais do servico devem contatar a
puérpera para busca ativa. Além disso, assim como todos os recém-
nascidos, é direito da crianca exposta ao HIV receber todas as vacinas
do Plano Nacional de Imunizacdo (PNI). E importante mencionar que
criangas que foram expostas ao virus durante a gestacdo, mesmo que
nao sejam diagnosticadas, tém maior predisposicao a serem acometidas
por infeccdes, visto que os anticorpos transmitidos pela placenta foram

diminutos e que a crianca nao recebeu aleitamento materno.

Apés a garantia de todos os direitos desde a gestacdo, na
tentativa de evitar a transmissao vertical, até os primeiros cuidados,
ainda no puerpério, criangas expostas ao HIV podem ser diagnosticadas
com o virus devido a eventuais falhas que possam ocorrer nesse
processo e devem ser referenciadas ao servico especializado. Assim,
deve-se seguir a rotina indicada pelo Ministério da Saude (BRASIL,
2019), na qual a crianca até um ano de idade tem direito a consulta
mensal e, apds o primeiro ano, a consulta passa a ser bimestral. Nesses
atendimentos, é imprescindivel o acompanhamento de seu crescimento
e desenvolvimento. Muitas criancas apresentam déficits ainda nos
primeiros anos de vida e a prioridade deve ser tratar o HIV e as infeccoes
que a acometem ou possam acometer, além da realizacdao dos exames

laboratoriais de acompanhamento.

Clinicamente, as criangas diagnosticadas com HIV podem
apresentar progressao rapida, com sintomas ainda no primeiro ano de
vida e sem tratamento, com sobrevida de, no maximo, 4 anos; padrao
normal, sendo 0 mais comum, no qual os sintomas aparecem mais tarde,
durante a vida escolar; e progressao lenta, criancas que apresentam

progressao quase nula e que mantém a contagem de linfdcitos.
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7

Ademais, é importante um momento de revelacdo apds
a confirmacdo, tanto para a familia quanto para a crianca.
Nesse momento, o profissional deve respeitar o crescimento e o
desenvolvimento e fazer uso de linguagem e métodos adequados,
inclusive lidicos. O ECA e o direito da crianca a protecdo tanto do
Estado quanto da familia devem ser obedecidos para que essas criancas
nao sofram com a exclusao social e a depressao por estigma. Assim
como nas demais idades, é direito da crianca receber através do SUS
o tratamento adequado, porém para essa faixa etdria existem fatores
individuais de cuidado, regime terapéutico e aspectos socioculturais
que podem dificultar essa adesdo. Dessa maneira, a crianca e a familia
devem ser acompanhadas por equipe multiprofissional sensibilizada

e capacitada para acolher e proporcionar atendimento integral.

Essa equipe tem como dever e é direito do paciente e dos
responsdveis receber informagoes sobre a patologia e importancia do
tratamento, identificar possiveis causadores de falhas de adesao, avaliar
se a crianca consegue engolir o comprimido (em caso negativo, oferecer
treinamento ou o xarope), adequar o esquema a realidade do paciente,
hordrios escolares e de atividades extracurriculares e cotidianas, e
identificar um responsavel por administrar e supervisionar a ingestao

do medicamento.

Ainda sobre a parte terapéutica, para que um tratamento eficaz
seja alcancado, todas as criancas tém direito a realizar o teste de
genotipagem, cujo objetivo é evitar falhas medicamentosas e tentativas
com vdrios esquemas. Além do mais, devem ser tratados todos os efeitos
adversos relacionados ao tratamento e, em caso de persisténcia, deve-se

ponderar a troca do principio usado.
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Com relacdo aos direitos sociais, a crianca que vive com HIV
tem direito a todos os aspectos sociais destinados a sua faixa etdria
e deve ser mantida na escola, ndao podendo ser sua condicao motivo
de rejeicao. A escola deve manter a responsabilidade e o diagndstico
deve ser mantido na condicao de sigilo. Ademais, é extremamente
importante para o desenvolvimento o contato com outras criangas e
a socializacdo. E importante salientar que as criancas com o HIV sdo
cobertas por todos os direitos garantidos aos adultos que vivem com
o virus, como esclarecimento da patologia, garantia de tratamento,
diagndstico, exames e consultas, transfusdes sanguineas, transplante
de o6rgaos e tecidos, liberdade garantida sem discriminacao por conta
de sua patologia, nesse caso sendo respaldado pela Lei n°® 12.984/2014,

que define o crime de discriminacdo as pessoas vivendo com HIV/Aids.

Outros direitos garantidos por ordenamento juridico sao o
beneficio assistencial e, caso necessario, o hospital devera arcar com
espacgo educacional adequado, visto que educagao é um direito garantido
tanto pelo ECA quanto pela Constituicao Federal de 1988. Nesse contexto,
deve-se refletir sobre o direito de um ambiente hospitalar e ambulatorial
Iddico a crianca. O contato social por brincadeiras é fundamental para o
desenvolvimento dos seres humanos e, por isso, é importante adota-lo

nessa situacao.

Em relacdo ao fluxo de atendimentos e suporte a criancas
expostas ao HIV/Aids no Estado de Alagoas, tem-se como referéncias
0s servicos ambulatoriais especializados da Secretaria Municipal
de Satde (PAM Salgadinho), a Unidade de Doencas Infecciosas do
Hospital Universitario da Universidade Federal de Alagoas e o servico de
assisténcia Dr. Marcelo Constant, da Universidade Estadual de Ciéncias

da Satde. J4 o atendimento de criancas diagnosticadas com o virus
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tem como referéncia o servico de assisténcia Dr. Marcelo Constant
e o Hospital Escola Dr. Hélvio Auto. Para o tratamento especifico
de imunobioldgicos, a crianca deve ser encaminhada ao Centro de
Referéncia de Imunobiolégicos Essenciais (CRIE).

3 Conclusao

Percebe-se que no estado de Alagoas o fluxo de atendimento a
criangas diagnosticadas com HIV/Aids acontece de forma organizada
e estruturada. Além disso, o publico pedidtrico tem acesso aos
direitos garantidos por Lei, atendimento, suporte hospitalar, terapia
medicamentosa e beneficio assistencial. Apesar disso, é um tema que
merece evidéncia perpetua, primeiro na prevencao, com pré-natais cada
vez mais eficientes e, posteriormente, em tratamento e assisténcia mais

direcionados e especificos.
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CARDIOPATIA CONGENITA: EPIDEMIOLOGIA,
DIAGNOSTICO, TRATAMENTO E DIREITOS
DAS CRIANCAS CARDIOPATAS

Gabriel Lessa de Souza Maia*
José Wanderley Neto*

1 Introducao

A cardiopatia congénita é o distirbio mais comum em recém-
nascidos. Anomalias podem resultar da parada ou do crescimento
excessivo, em grau variado, de cada parte do coracao. Quando presente,
os sintomas podem vir a ser: respiracao rapida, pele azulada (cianose),

baixo ganho ponderal e sensacdo de cansaco (NIH, 2015).

A causa dos defeitos cardiacos congénitos pode ser ambiental,
pela infeccao da genitora durante a gravidez por rubéola e sifilis; pela
ingestao de drogas como o dlcool, o tabaco, a hidantoina, o litio e
a talidomida; ou por doencas maternas como o diabetes mellitus, a
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fenilcetonuria e o lipus sistémico eritematoso. Outrossim, a genética
tem grande impacto nas malformagdes, com mutagdes esporadicas
(MILUNSKY; MILUNSKY, 2015).

De acordo com o seu perfil hemodindmico, as cardiopatias
congénitas podem ser classificadas em condi¢oes com fluxo sanguineo
pulmonar aumentado ou diminuido, condi¢des com obstrucao do fluxo
sanguineo e condi¢des com fluxo sanguineo misto; e, de acordo com o

grau de oxigenacao sanguinea, em ciandticas e aciandticas (NIH, 2015).

Atualmente, preconiza-se a triagem neonatal de cardiopatias
congénitas por meio da combinac¢do entre a ultrassonografia pré-natal,
o exame clinico meticuloso do neonato e a realizacao da oximetria de
pulso (ZIELINSKY, 1997).

A avaliacdao da capacidade funcional do coracao permite
a distribuicao de pacientes em classes ou graus, a luz da II Diretriz
Brasileira de Cardiopatia Grave da Sociedade Brasileira de Cardiologia
(DUTRA, 2006), que podem ser descritos como:

a) Grau I: pacientes portadores de doenca cardiaca sem limitacao
da atividade fisica. A atividade fisica normal nao provoca sintomas
de fadiga acentuada, nem palpitacdes, nem dispneias, nem angina de

peito, nem sinais e sintomas de baixo fluxo cerebral;

b) Grau II: pacientes portadores de doencas cardiacas com leve
limitacao da atividade fisica. Estes pacientes sentem-se bem em repouso,
porém os grandes esforcos provocam fadiga, dispneia, palpitagcoes ou
angina de peito;

c) Grau III: pacientes portadores de doenca cardiaca com nitida
limitacao da atividade fisica. Estes pacientes sentem-se bem em repouso,
mas acusam fadiga, dispneia, palpitacdoes ou angina de peito quando

efetuam pequenos esforgos;
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d) Grau IV: pacientes portadores de doenca cardiaca que os
impossibilita de qualquer atividade fisica. Estes pacientes, mesmo em
repouso, apresentam dispneia, palpita¢oes, fadiga ou angina de peito.

O tratamento precoce das cardiopatias congénitas evita
substancialmente internacdes sequenciadas por complicacdes da
doenca, além de proporcionar melhor qualidade de vida. Consta que
50% dos portadores de cardiopatia congénita devem ser operados
ainda no primeiro ano de vida (AUBREY, 2006). Logo, compreender as
etapas que levam a garantia dos direitos fundamentais das criangas com
cardiopatias congénitas é um passo rumo a consolidacao desses direitos
e da ratificacdo do direito a vida das criancas cardiopatas (WREN;
REINHARDT; KHAWAJA 2008).

2 Epidemiologia

Globalmente, 130 milhdes de criancas nascem a cada ano. Destas,
quatro milhoes morrem no periodo neonatal, ou seja, nos primeiros 30
dias de vida, e as cardiopatias congénitas representam cerca de 10% dos
6bitos infantis (ARAGAO et al., 2013).

No estudo de Aratjo et al. (2014), a incidéncia, no Brasil, foi
de 25.757 novos casos/ano em 2010, distribuidos em Norte: 2.758;
Nordeste: 7.570; Sudeste: 10.112; Sul 3.329; e Centro-Oeste: 1.987.

Em Alagoas, uma pesquisa de Rivera et al. (2007), que estudou
os recém-nascidos vivos no Hospital Universitdrio entre os anos de 1999
e 2002, encontrou a prevaléncia de 13,2 criancas com malformacoes

congénitas a cada 1000 nascimentos.
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3 Diagnéstico e tratamento

A boa condugao durante o pré-natal é fundamental, na medida
em que o rastreamento populacional dirigido durante a ecografia pré-
natal de rotina, através da observacao sistematica do coracao fetal,
aliado a um conhecimento bdsico das suas caracteristicas normais,
por parte do operador, é o melhor caminho para que o diagndstico das
cardiopatias congénitas possa ser ampliado (AAMIR et al., 2007).

Durante a ecografia rotineira, a observacao de um achado
potencialmente anormal deve levar o examinador a encaminhar a
gestante para centro especializado, onde o ecocardiograma fetal com
mapeamento a cores confirmard ou afastara a suspeita de cardiopatia. Se
o diagnostico de uma malformagao cardiaca for estabelecido, a conduta
terapéutica dependerd do local de atendimento, do comprometimento
funcional atual, potencial ou previsivel e da maturidade fetal (KUEHL
et al., 1999). A par do tratamento clinico medicamentoso, o transporte
intrauterino do feto, o planejamento do atendimento perinatal ou
a intervencao intrauterina poderao ser equacionados em termos de
atencao primadria a populacio (RICHMOND et al., 2002; PINTO JUNIOR;
DAHER, 2004). A conduta a ser seguida em casos de feto com cardiopatia
pode ser observada na Figura 1:
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Figura 1 - Fluxograma ilustrativo da conduta do feto cardiopata

Feto com cardiopatia congénita

O diagnostico da N&o ha diagnéstico
card:ppatja & feito no precoce e ha o pat'to
pré-natal com o

Ecocardiograma fetal

k. 4
Teste do
Coracdozinho
(oximetria de pulso)
b4 detecta alteracdo
O recéem-nascido &
referenciado a
unidade habilitada
para que receba o
tratamento adequado

Fonte: Elaborada pelos autores

3.1 Teste do corag¢aozinho

Aproximadamente 30% dos recém-nascidos que possuem
cardiopatia congénita critica recebem alta hospitalar sem o diagndstico,
e evoluem para choque, hipéxia ou ébito precoce antes de receber
tratamento adequado. Nesse sentido, o diagndstico precoce da
cardiopatia é fundamental para um prognéstico favoravel (MELLANDER;
SUNNERGADH, 2006).

O método ideal para o diagndstico de cardiopatia congénita é o
ecocardiograma com mapeamento de fluxo em cores (Eco Doppler em
cores) seja fetal ou pdés-natal. Porém a sua utilizacao como ferramenta

7

de triagem ¢é invidvel, e a afericio da oximetria de pulso (nivel da
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saturacao de oxigénio) de forma rotineira em recém-nascidos tem-se
mostrado efetiva no diagnostico das cardiopatias congénitas, nisso
consiste o Teste do Coragaozinho (DUTRA, 2006).

4 0 Beneficio de prestacao continuada e a crianca cardiopata

O beneficio de prestacao continuada (BPC) é o principal
beneficio de assisténcia a crianca cardiopata. Ele consiste em um saldrio
minimo que é concedido a criancas com deficiéncia que ndo possam ser
mantidas por suas familias (INSS, 2021).

O beneficio é concedido pelo Governo Federal pelo intermédio
do INSS. Para ter acesso a ele, o cardiopata grave, independentemente
da idade, deve atender a alguns requisitos:

e Possuir renda por pessoa do grupo familiar menor que Y do

saldrio minimo;

e Possuir nacionalidade brasileira; e

e Nao estar recebendo outro beneficio;

Para solicitar o BPC, o interessado e seus representantes legais
(pais ou cuidadores) devem se dirigir ao Centro de Referéncia de
Assisténcia Social (CRAS) mais préximo da sua residéncia e se inscrever
no Cadastro Unico (CadUnico). Os documentos (de todo o grupo
familiar) que devem ser entregues no CRAS sao:

e Identidade (RG);

e Certidao de Pessoa Fisica (CPF);

e Comprovantes de remuneracao e despesas familiares; e

e Comprovante de endereco.

O cadastro deve ser obrigatoriamente atualizado a cada dois anos

ou se ocorrer alguma mudanca na situacao familiar. Apds inscrever-se
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no CadUnico, o interessado deve entrar em contato pelo site Meu INSS
ou pelo Telefone 135, através dos quais serd designada uma pericia
médica para avaliar a condicao do interessado, além dos documentos
de comprovacao solicitados.

Vale ressaltar que o BPC nao é uma aposentadoria do INSS.
Aposentadoria exige que a pessoa tenha pagado o INSS por um tempo
determinado e o BPC nao depende de qualquer pagamento. Logo, nao
é vitalicio, pois é concedido de acordo com as condi¢oes de vida da
pessoa no momento do requerimento, e o requerente deve apresentar-se

a cada dois anos para renovar o beneficio (BRASIL, 1993).

4.1 Plano Nacional de Assisténcia a Crian¢a com Cardiopatia Congénita

E regulamentado pela Portaria n® 1.727, de 11 de julho de 2017,
objetivando estabelecer diretrizes e integrar acdes que favorecam o
acesso ao diagndstico, ao tratamento e a reabilitacao da crianca e do
adolescente com cardiopatia congénita. Na rede assistencial, a Portaria
GM/MS n° 1.169, de 15 de junho de 2004, regulamenta a organizagao
das Redes Estaduais de Atencdao em Alta Complexidade Cardiovascular,
constituidas pelas Unidades de Assisténcia e pelos Centros de Referéncia
em Alta Complexidade Cardiovascular (BRASIL, 2017).

De acordo com as normas, as Secretarias de Satde Estaduais e
Distrital devem estabelecer um planejamento regional hierarquizado
para formar as respectivas redes estaduais, distrital ou regionais de
atencao em Alta Complexidade Cardiovascular com a finalidade de
prestar assisténcia aos pacientes com doencas do sistema cardiovascular
que necessitem ser submetidos aos procedimentos classificados como
de Alta Complexidade (BRASIL, 2017).
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O plano versa sobre a importancia do diagnéstico da cardiopatia
congénita ainda no pré-natal e inova ao estabelecer diretrizes para o
transporte seguro de recém-nascidos e criancas cardiopatas e para as
assisténcias cirdrgica, nutricional, de enfermagem, psicoldgica e social

para a crianca e seus familiares (BRASIL, 2017).

Como ac¢oes, no pré-natal o plano propoe o treinamento de equipes
responsdveis pela ultrassonografia no rastreamento de cardiopatias
no feto. No nascimento, a implementa¢do do Teste do Coracdozinho
como método-ouro de primeiro momento. Confirmada a cardiopatia e
a necessidade da cirurgia, se esta nao puder ser realizada nos centros
estaduais habilitados previstos pelo Ministério da Saude, a politica
prevé a acao do Central Nacional de Regulacdao de Alta Complexidade,
que coordena os servicos de assisténcia hospitalar de alta complexidade
interestadual (BRASIL, 2017).

O acompanhamento ambulatorial dos pacientes cardiopatas
submetidos a intervencao cirdrgica é regulado pelas Secretarias de
Saude estaduais, distrital ou municipais, tanto as de origem do paciente
quanto as de sede do hospital executante. No caso de reintervencao, a
Secretaria Estadual de origem deverd dispor de meios, seja por meio da
CNRAC, seja por meio de regulagao prépria e utilizacao do Tratamento
Fora do Domicilio (TFD), com encaminhamento preferencial para o
hospital que prestou o atendimento prévio. Nos casos de pacientes
encaminhados para tratamento em outros estados e que demandem
retorno em menos de trinta dias, é desejdvel que permanecam na
localidade na qual receberam o tratamento até a efetiva realizacao do
atendimento de retorno (BRASIL, 2017).
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4.2 Como alcancar os direitos: via judicial

As defensorias ptblicas estaduais devem ser contatadas em caso
do nao cumprimento dos protocolos e das politicas pré-estabelecidos
pelo Ministério da Satde, visto que é responsabilidade dos estados a sua
aplicacao. A Defensoria Ptublica também ¢é responsdvel por interceder
no caso de o Estado nao possuir aparato técnico-profissional ou hospital
habilitado para tratar da cardiopatia congénita.

Nos casos dos beneficios a crianca cardiopata, deve-se em
um primeiro momento entrar em contato com o 6rgao que presta o
beneficio, como por exemplo o INSS, e se o beneficio for negado, a
familia deve entrar em contato com a Defensoria Puiblica para ter os
seus direitos garantidos.

S Conclusao

Apesar dos dados constatados pelo presente estudo, a
andlise brasileira das cardiopatias congénitas carece de atualizagao
epidemioldgica, com maior detalhamento entre as diferentes situagoes
quantitativas regionais.

Os fatores ambientais e genéticos que levam as cardiopatias
congénitas sdo bem compreendidos pela literatura cientifica, mas a
alta incidéncia de casos revela o despreparo dos sistemas de satide na
pesquisa genética antes da fecundagao, bem como possiveis falhas na
conduta da gravidez durante o periodo gestacional.

O expressivo numero de &bitos revela falhas tanto na
identificagdo radiolégica das malformagdes congénitas quanto
na conduta clinica e cirdrgica dos achados. Destarte, o bom

prognostico de um nascimento surge antes mesmo da fecundacao, e
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0 acompanhamento da mae e do concepto é fundamental para a boa

saude do recém-nascido.
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1 Introducao

Considerado um problema de satide puiblica no mundo, o cancer
exige tratamentos de alto custo e longa duracao. Quanto mais cedo o
diagndstico e mais rdpido o acesso ao tratamento, maiores as chances
de cura.

Este capitulo tem como foco principal apresentar os direitos
da crianca e do adolescente com cancer como forma de ampliar o
conhecimento e minimizar os impactos financeiros e sociais causados
pelo adoecimento. Também sdao abordados aspectos que diferenciam
o cancer infantojuvenil do cancer nos adultos, a epidemiologia e a
Atengao Oncoldgica no Brasil, incluindo Portarias e Leis que regem as
Politicas Publicas de enfrentamento ao cancer. Por fim, é apresentado
um panorama do cancer infantojuvenil em Alagoas.
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2 Cancer: definicao e epidemiologia

Cancer é o nome dado a um conjunto de doencas que se
caracterizam pelo crescimento desordenado de células que se dividem
muito rapidamente e, de forma agressiva e incontroldvel, sao capazes
de invadir tecidos e érgaos, determinando a formacdo de tumores, que
podem espalhar-se para diversas regides do corpo (INCA, 2019a).

Dados divulgados no ano de 2018 pelo Observatério Global de
Cancer (GCO), da Agéncia Internacional de Pesquisa sobre o Cancer
(IARC), nos Estados Unidos, apontaram a ocorréncia de 18 milhdes de
novos casos de cancer no mundo (17 milhoes sem contar com os casos
de cancer de pele ndo melanoma) e 9,6 milhoes de ébitos (9,5 milhoes
excluindo-se os canceres de pele nio melanoma) para aquele ano. A
partir desses resultados estima-se um aumento de 63 % na incidéncia da
doenca nos préximos 20 anos. De todos os tipos de cancer, com excecao
do cancer de pele nao melanoma, os tumores de pulmao, mama, célon
e reto e préstata sdo os mais incidentes (BRAY et al., 2018).

No Brasil, a estimativa para o triénio 2020-2022 divulgada
pelo Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
(INCA) aponta que ocorrerao 625 mil novos casos de cancer (450 mil
excluindo-se os casos de cancer de pele nio melanoma). Destes, 0s
canceres de mama, préstata, célon e reto e pulmao serdo os mais
incidentes. Para 2040, segundo projecao do GCO, 998 mil brasileiros
serdo diagnosticados, um aumento de 78% em relacdo aos nuimeros
revelados em 2018 (INCA, 2019b).
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3 Cancer infantojuvenil

O cancer infantojuvenil, diferentemente do cancer no adulto,
tem caracteristicas proprias e diferenciadas, principalmente no que
diz respeito a complexidade e agressividade. Segundo o INCA (INCA,
2020a) a alta taxa de proliferacdo tumoral, justificada por alteragoes no
material genético que ocasionam defeitos na maturagao celular, leva a
célula a continuar portando caracteristicas de sua fase embriondria o
que, geralmente, proporciona melhor resposta aos tratamentos atuais,
com chances de cura em torno de 80%, se o cancer for diagnosticado
precocemente e tratado em centros especializados. A IARC reforca que
esse percentual estd atrelado a presenca de instalacdes adequadas para
diagndstico e tratamento, infraestrutura médica eficaz, capacitagao dos
profissionais de sauiide e registros de qualidade sobre o cancer, o que
acontece nos paises de alta renda; nos paises de média e baixa renda, as
taxas de sobrevivéncia caem para cerca de um quarto desse percentual,
em decorréncia das desigualdades sociais e econ6micas, principalmente
(NACOES UNIDAS BRASIL, 2019).

E considerado raro, se comparado ao cancer no adulto, pois
corresponde a apenas 1,0% a 4,0% de todos os tumores malignos
(AMERICAN CANCER SOCIETY, 2014), mas sua incidéncia global esta
aumentando. Estima-se que cerca de 300.000 criancas e adolescentes
sejam diagnosticados todos os anos. Para cada ano do triénio 2020-2022
sao esperados para o Brasil, 4310 casos novos no sexo masculino e 4150
para o sexo feminino (INCA, 2019b), representando a primeira causa de
morte (8% do total) por doenca entre criancas e adolescentes de 1 a 19
anos (INCA, 2020a).

Os tipos predominantes de canceres pediatricos (entre 0 e 19
anos) sao as leucemias, que afetam os glébulos brancos (28%), os
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tumores do sistema nervoso central (26%) e os linfomas, que afetam o
sistema linfatico (8 %). Outros tipos que também acometem esse piiblico
sdo: neuroblastoma (tumor de células do sistema nervoso periférico,
frequentemente de localiza¢do abdominal), tumor de Wilms (tipo de
tumor renal), retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho), tumor de
células germinativas (células que originam os ovarios e os testiculos),
osteossarcoma (tumor ésseo) e sarcomas (tumores de partes moles)
(INCA, 2019Db).

O diagndstico em estdgios iniciais é complexo. Comumente a
crianca apresenta sinais e sintomas inespecificos que estao presentes
em outras doencas mais frequentes na infancia, como febre, vomitos,
emagrecimento, sangramentos, adenomegalias generalizadas, dor dssea
generalizada e palidez. Desse modo, é indispensavel o desenvolvimento
de uma assisténcia qualificada, visando ao diagndstico precoce e ao
tratamento em tempo oportuno (INCA, 2020a).

4 Atencao Oncoldgica no Brasil

A atencao oncolégica no Brasil foi norteada pela Portaria n°
2.439/GM, de 08 de dezembro de 2005, que instituiu a Politica Nacional
de Atencao Oncoldgica, até ser revogada pela Portaria n°® 874 GM/
MS, de 16 de maio de 2013, que instituiu a Politica Nacional para a
Prevencao e Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Satde das Pessoas
com Doencas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Satude (SUS),
determinando o cuidado integral ao usudrio de forma regionalizada e
descentralizada (BRASIL, 2013).

Considerando a determinacdo de conceituar as Unidades de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON), os Centros
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de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) e os
Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia, bem como
a de determinar os seus papéis na atencao a saude e as qualidades
técnicas necessdrias ao bom desempenho de suas fungdes no contexto
de rede assistencial, foi publicada a Portaria n°® 741 SAS/MS, de 19 de
dezembro de 2005 (BRASIL, 2005).

Para efeito juridicos, segundo o art. 2°, as Unidades de Assisténcia
de Alta Complexidade em Oncologia podem prestar atendimento nos
servicos de Cirurgia Oncoldgica; Oncologia Clinica; Radioterapia;
Hematologia e Oncologia Pedidtrica. Contudo, de acordo com o §1°,
um hospital, para ser credenciado como Unidade de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia deverd obrigatoriamente contar com, no

minimo, Servigo de Cirurgia Oncoldgica e Servigo de Oncologia Clinica.

Ja os Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia.
conforme o art. 3°, devem prestar atendimento nos servigos de Cirurgia
Oncoldgica; Oncologia Clinica; Radioterapia; Hematologia. O § 1° traz que
para ser credenciado como Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia, o hospital deverd obrigatoriamente contar com atendimento
em todos os servigos descritos acima. E o §2° acrescenta que, além
desses servicos, o hospital credenciado como Centro de Assisténcia de
Alta Complexidade em Oncologia poderd, de acordo com a necessidade
estabelecida pelo respectivo Gestor do SUS, contar com atendimento em
Servigo de Oncologia Pedidtrica (BRASIL, 2015).

Quando um CACON exerce o papel auxiliar, de cardter técnico,
ao gestor do SUS nas politicas de Atencao Oncoldgica e possui outros
atributos descritos na referida Portaria, ele passa a ser considerado
Centro de Referéncia (BRASIL, 2015). Todos os estados brasileiros

possuem pelo menos um hospital habilitado em oncologia, totalizando,
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atualmente, 317 unidades e centros de assisténcia habilitados no

tratamento do cancer em territorio nacional (INCA, 2019c).

A fim de garantir a precisdao diagndstica e a celeridade no
inicio do tratamento, em 12 de dezembro de 2012 foi sancionada a Lei
n° 12.732 que dispde sobre o primeiro tratamento do paciente com
neoplasia maligna comprovada e estabelece prazo para seu inicio. De
acordo com a lei, além de ter todo o tratamento necessdrio oferecido pelo
Sistema Unico de Sadde (SUS) gratuitamente, o paciente com neoplasia
maligna tem direito de se submeter ao primeiro tratamento (seja terapia
cirdrgica, inicio de radioterapia ou inicio de quimioterapia) no prazo de
até 60 dias contados a partir da confirmac¢ao do diagndstico em laudo
patoldgico ou em prazo menor. Ainda segundo o mesmo documento, 0s
exames necessarios a confirmacao da hipotese diagndstica de neoplasia

maligna devem ser realizados em até 30 dias (BRASIL, 2012).

No entanto, as politicas publicas vigentes de enfrentamento ao
cancer, estabelecidas por Portarias, tém como esséncia o modelo de
cancer de adultos, que é muito distinto do perfil de doenca agressiva e de
maior complexidade caracteristica da maioria dos tumores pediatricos.
Assim, com o0 objetivo de buscar o aumento dos indices de sobrevida,
a reducdao da mortalidade, a reducao do abandono ao tratamento
e a melhoria da qualidade de vida das criancas e adolescentes com
cancer, por meio de acoes de prevencao, deteccao precoce, tratamento,
assisténcia social e cuidados paliativos, foi enviado ao Congresso
Nacional em 23 de julho de 2020 o Projeto de Lei n° 3.921/20, voltado
para todas as criangas e adolescentes com suspeita e/ou diagndstico
de cancer, na faixa etdria de zero a 19 anos, a fim de Instituir a Politica
Nacional de Atencao a Oncologia Pediatrica (BRASILIA, 2020).
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5 Os direitos da crianca e do adolescente com cancer

O diagnéstico do cancer infantil é permeado por adversidades
frequentes que alteram a rotina da crianca e de sua

familia, como as constantes internacoes e o0s tratamentos
dolorosos, o que constitui um desafio a equipe de satide multiprofissional
(MUTTI et al., 2018).

Toda essa mudanca na rotina faz com que, em muitos casos, um
dos membros da familia (geralmente a mae) tenha que se afastar ou
mesmo deixar seu emprego para cuidar do filho doente. A importancia
do acesso, por parte dos familiares, a informacgoes sobre os direitos
da crianca e do adolescente com cancer é de extrema relevancia, pois
pode implicar diretamente a reducao dos impactos financeiros e sociais
causados pelo adoecimento, bem como proporcionar questionamentos
referentes a qualidade da assisténcia médica prestada e protecao social
que esta sendo oferecida (LIMA, 2016).

Além da garantia Constitucional do direito a vida e a saude
para todos os cidadaos, a crianca e o adolescente com cancer tém seus
direitos assegurados pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente através
da Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990 (BRASIL, 1990). Nos casos de
hospitalizagao, outros direitos sao contemplados pela Resolugao n° 41,
de 13 de outubro de 1995, aprovada pelo Conselho Nacional de Direitos
da Crianca e do Adolescente, incluindo o direito de poder desfrutar de
recreacao, em brinquedotecas, segundo as observancias da Lei Federal
n° 11.104 de 21 de margo de 2005 (BRASIL, 1995; BRASIL, 2005). Apesar
de quase vinte anos em vigéncia, esses direitos ainda sao desconhecidos
por grande parcela da sociedade, institui¢cdes e profissionais de satde.
O desconhecimento e/ou a nao incorporacao de tais direitos a pratica
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hospitalar tem gerado situacoes de sofrimento desnecessdrias as

criancas, adolescentes e suas familias (RIBEIRO, 2000).

Dentre os principais direitos sociais assegurados a crianca
e ao adolescente com cancer, encontram-se: o saque do Fundo de
Garantia por Tempo de Servico (FGTS), do Programa de Integracao
Social (PIS) e do Programa de Formacao do Patrim6nio do Servidor
Publico (PASEP); a Licenca por motivo de doenca em pessoa da familia;
Beneficio Assistencial a Pessoa com Deficiéncia (BPC); Tratamento Fora
de Domicilio (TFD) no Sistema Unico de Sadde; a transporte coletivo

urbano gratuito; e o tratamento excepcional de frequéncia escolar.

5.1 Saque do Fundo de Garantia por Tempo de Servico (FGTS), do
Programa de Integrac¢do Social (PIS) e do Programa de Formagdao do
Patrimonio do Servidor Publico (PASEP)

Segundo a Lei n° 8.922, de 25 de julho de 1994, na fase
sintomdtica da doenga, o trabalhador cadastrado no FGTS que tenha
dependente com cancer poderd movimentar a conta vinculada ao seu
contrato de trabalho, desde que os dependentes ja estejam registrados
no Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) ou no Imposto de Renda
(BRASIL, 1994).

Também é possivel, de acordo com a Resolu¢do n° 1, de 15 de
outubro de 1996, do Conselho Diretor do Fundo de participa¢ao do PIS/
PASEP, nas mesmas condicOes supracitadas, efetuar o saque do beneficio
de acordo com o vinculo empregaticio, sendo PIS para empregados
atuantes no setor privado e PASEP para funciondrios do setor publico
(BRASIL, 1996). Vale ressaltar que em caso de indeferimento da
solicitacdo hé possibilidade de entrar com acgao judicial.
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Os requerimentos devem ser realizados em uma agéncia da Caixa
Economica Federal (FGTS e PIS) ou Banco do Brasil (PASEP), mediante
entrega de documentacdo especifica solicitada para tal situacdo. A
documentacao requerida bem como informacoes adicionais podem ser
consultadas previamente nos seguintes enderegos eletronicos:

e http://www.caixa.gov.br/beneficios-trabalhador/fgts/Paginas/
default.aspx (FGTS)

e http://www.caixa.gov.br/beneficios-trabalhador/pis/Paginas/
default.aspx (PIS)

e ttps://www.bb.com.br/pbb/pagina-inicial/setor-publico/
governo-federal/gestao/gestao-de-recursos/pagamento-de-ordens-
bancarias,-salarios-e-beneficios/pasep#/ (PASEP)

5.2 Licenca por Motivo de Doen¢a em Pessoa da Familia

Esta licenca poderd ser concedida ao servidor ptblico por motivo
de doenca em dependente que viva as suas expensas, mediante pericia
pela junta médica do érgao publico ao qual o servidor estd vinculado,
de acordo com critérios definidos por legislacdo especifica da esfera
publica (federal, estadual e municipal) (INCA, 2020b).

5.3 Beneficio Assistencial a Pessoa com Deficiéncia (BPC)

Este beneficio garante renda de um saldrio minimo mensal a
pessoa com deficiéncia, de qualquer idade, que apresenta impedimento
de longo prazo (minimo de 2 anos) de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial. O beneficio foi instituido pela Lei Organica de Assisténcia
Social (LOAS) e para ter direito é necessario que a renda por pessoa
do grupo familiar seja menor que 1/4 do saldrio-minimo (BRASIL,
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1993). Também é preciso efetuar o cadastramento do beneficidrio e sua
familia no Cadastro Unico de Programas Sociais do Governo Federal -

CadUnico®, solicitar o beneficio e comprovar a documentacao requerida.

5.4 Tratamento Fora de Domicilio (TFD) no Sistema Unico de Saiide

Com o intuito promover o acesso de pacientes moradores de um
municipio a servigos assistenciais em outro municipio, ou ainda de um
Estado para outro Estado, esse beneficio foi regulamentado pela Portaria
SAS n° 055, de 24 de fevereiro de 1999. O TFD pode envolver a garantia
de transporte, hospedagem e ajuda de custo para alimentagdo, quando
indicado, e é concedido exclusivamente aos pacientes atendidos na rede
publica e referenciada (BRASIL, 1999).

5.5 Transporte Coletivo Urbano Gratuito

E garantido pela maioria das legislacdes, tanto de cunho estadual
quanto de cunho municipal, a isencao da tarifa do transporte coletivo
aos pacientes acometidos por determinadas patologias, incluindo o
cancer, durante o tempo de tratamento. Cada municipio define suas

normas para concessao do beneficio.

Em Alagoas, por exemplo, a Superintendéncia Municipal de
Transporte e Transito (SMTT) disponibiliza aos usudarios com deficiéncia
ou doenca incapacitante, elencadas e amparadas pela Lei n® 6.370 de
17 de marco de 2015 (MACEIO, 2015) e seu respectivo acompanhante,
o “Cartao Bem Legal Especial com Acompanhante” que garante a

gratuidade no transporte ptblico urbano no municipio de Maceié. Para

51 Orientagoes disponibilizadas na pdgina do INSS através do endereco eletronico: https://www.inss.gov.
br/beneficios/beneficio-assistencia-a-pessoa-com-deficiencia-bpc
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solicitar o beneficio é necessario ir ao Posto de Atendimento da SMTT

com a documentacao especifica®? solicitada para esta finalidade.

5.6 Tratamento Excepcional de Frequéncia Escolar

E garantido ao estudante que ndo tiver condicdes de ir as
aulas com frequéncia, de acordo com o Decreto-Lei n° 1.044, de 21
de outubro de 1969, exercicios domiciliares com acompanhamento
da escola, sempre que compativeis com o seu estado de saude e as
possibilidades do estabelecimento, mediante laudo médico elaborado
por autoridade oficial do sistema educacional. O aluno amparado pelo
tratamento especial mencionado fica dispensado de prética da Educacao
Fisica (BRASIL, 1969).

6 Panorama do Cancer Infantojuvenil em Alagoas

No periodo de 2013 a 2016 foram registrados 314 novos casos de
cancer infantojuvenil em todo o estado, com uma média de 78,5 casos/
ano. As leucemias foram o tipo de cancer mais frequente, representando
36% dos diagndsticos. Os linfomas responderam por 17,8% dos casos
e os tumores de SNC por 9,6% deles. Entre as leucemias, a leucemia
linfoide aguda (LLA) foi a mais incidente, ocorrendo em 69,9% dos
casos (79 pacientes); e entre os linfomas, o linfoma de Hodgkin foi
responsavel por 44,7% dos casos (25 pacientes) (SANTOS JUNIOR et
al., 2018).

O estimulo a detec¢dao precoce do cancer infantojuvenil vem

sendo trabalhado no Brasil desde 2008, por meio da implementacao

52 A documentacao pode ser consultada através do endereco eletronico: https://www.cartaobemlegal.
com.br/cartao-especial-com-acompanhante/.

233

A


https://www.cartaobemlegal.com.br/cartao-especial-com-acompanhante/
https://www.cartaobemlegal.com.br/cartao-especial-com-acompanhante/

Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

do Programa Diagndstico Precoce, criado pelo Instituto Ronald
McDonald em parceria com diversas institui¢coes (INSTITUTO RONALD
MCDONALD, 2021).

Até 2008, a Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de
Alagoas (Uncisal) e a Associacao dos Pais e Amigos dos Leucémicos de
Alagoas (Apala) ja capacitaram mais de 3600 profissionais das equipes
da Estratégia Saude da Familia (ESF) em vdrios municipios do estado,
para que possam suspeitar dos sinais e sintomas da doenca nas criancgas
e adolescentes e realizar um encaminhamento mais agil aos servigos
especializados, reduzindo o tempo entre o aparecimento dos sintomas e
o diagndstico e dessa forma aumentando sensivelmente a expectativa de
cura dos pacientes. Com a mesma finalidade, outras agdoes do programa
incluem o desenvolvimento de eventos e projetos, com acoes educativas
e informativas destinadas a capacitacao profissional de estudantes da
drea de saude.

O municipio Maceié é um dos 12 entes federativos municipais
que compoOem a primeira regional de saide de Alagoas e concentra
todos os centros de tratamento para oncopediatria do Estado. Sao
hospitais que prestam assisténcia oncoldgica a criangas e adolescentes
com cancer:

e Hospital da Santa Casa de Misericérdia de Maceié (Centro de

Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia - com servico de
Oncologia Pedidtrica);

e Hospital Veredas (Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia - exclusiva de Oncologia Pedidtrica);

e Hospital Universitdrio Alberto Antunes/Universidade Federal
de Alagoas (Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia).
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Dada a distancia territorial dos municipios que integram as
92 e 102 regides de saude, no extremo oposto da capital do estado, o
acesso a esses centros de tratamento pode estar comprometido e/ou um
percentual de casos pode estar buscando assisténcia no estado vizinho
(SANTOS JUNIOR et al., 2018).

O fluxo desejado de referéncia e contrarreferéncia para
atendimento de casos suspeitos de cancer estd representado na Figura 1

Figura 1: Fluxo desejado de referéncia e contrarreferéncia para atendimento
dos casos de cancer

=

ATENDIMENTO
AMBULATORIAL

L 4

Fonte: Autoras

Por fim ressalta-se que, ndao s6 em Alagoas, como em vdrias
regioes brasileiras, a curabilidade do cancer infantil estd comprometida,
especialmente pelo déficit da oferta de assisténcia especializada em
oncologia pedidtrica, que ja é falha desde a assisténcia na atencao
bdsica, favorecendo a negligéncia a esse fluxo, assim como uma
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peregrinacgao pelos servicos de sauide até que se chegue ao diagndstico

e, consequentemente, ao tratamento.

7 Conclusao

O diagnoéstico e o tratamento do cdncer infantojuvenil ainda
sao grandes desafios para a saude publica, sobretudo nos paises
subdesenvolvidos ou em desenvolvimento. Os direitos sociais devem
ser conhecidos pelas familias e as Politicas Publicas direcionadas para
a crianca e para o adolescente com cancer precisam ser instituidas a
fim de otimizar cada vez mais o acesso aos servi¢cos especializados
e, assim, aumentar os indices de sobrevida, reduzir a mortalidade,
reduzir o abandono ao tratamento e a melhorar a qualidade de vida
desses pacientes.
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1 Introdugao

O ano de 2015 foi atipico para a satide brasileira, pois comegamos
a conviver de forma desconhecida com a microcefalia observada em
neonatos, desconhecida porque nao sabiamos a etiologia dos casos. Os
primeiros surgiram em outubro, com nimero representativo inicialmente
em Pernambuco e ampliando a todo o Nordeste no mesmo ano.

As agdes das autoridades sanitérias, do governo brasileiro, dos
governos locais, da academia e das instituicoes de fomento permitiram
que, em poucos meses, fosse comprovada a implicacao virus Zika (ZikV)
na causalidade de uma sindrome congénita, a qual incluia a microcefalia
(GARCIA, 2018). O Nordeste sofreu com a epidemia que atingiu suas
criancas. Em decorréncia, o estado de Pernambuco solicitou, em 2015,
colaboracdo do Ministério da Satde (MS) e este, embasado no fluxo
de regulamento sanitdrio internacional (RSI), notificou a Organizagao
Mundial de Satde (OMS) (BRASIL, 2015a).

53 Docente do Curso de Terapia ocupacional da Universidade Estadual de Ciéncias da Satide de Alagoas e
doutoranda em Ciéncias da Satde (UFS).

54 Docente do Curso de Fonoaudiologia da Universidade Estadual de Ciéncias da Satde de Alagoas e
mestra em Terapia Intensiva (SOBRATI).

55 Docente do Curso de Terapia ocupacional da Universidade Estadual de Ciéncias da Satide de Alagoas e
mestra em Psicologia (UFAL).
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N

A Sindrome Congénita relacionada a infec¢ao do Zika virus
(SCZ) engloba os casos que foram expostos a infeccao pelo ZikV
durante o periodo gestacional, apresentando achados clinicos e de
imagem do sistema nervoso central compativeis com a infeccao viral,
independente do sinal da microcefalia (Franca et al., 2016; Wheeler et
al., 2018). A SCZ é confirmada quando o recém-nascido vivo atende
aos critérios para um caso suspeito e a infeccao do ZikV é comprovada,
independente da infeccao de outros patégenos (PAN AMERICAN
HEALTH ORGANIZATION; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017).

Este capitulo possui em seu foco de discussao as implicacoes
da SCZ no desenvolvimento infantil e as respostas governamentais
iniciais que visaram garantir o direito a assisténcia precoce das criangas
acometidas pelo ZikV, além de trazer reflexdes sobre a atencao a satde

no panorama atual.

2 SCZ e suas repercussoes sobre o desenvolvimento infantil

Diversos  autores  descreveram achados neuroldgicos
relacionados a infeccao que foram caracterizando a SCZ. Moore et al.
(2017) caracterizou um padrao reconhecivel de anomalias estruturais
e deficiéncias funcionais secunddrias aos danos ao sistema nervoso
central e, talvez, periférico, compartilhando com outras infec¢oes
congénitas as deficiéncias cognitivas, sensoriais e motoras. Wheeler et
al. (2018) destacou cinco caracteristicas: microcefalia grave com cranio
parcialmente colapsado; cortex cerebrais finos e com calcificacoes
subcorticais; cicatrizes maculares e manchas pigmentares focais
na retina; contraturas congénitas; e acentuada hipertonia precoce e

sintomas de envolvimento extrapiramidal.
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Também foi encontrado um espectro fenotipico com lesdes
cerebrais significativas, e o espectro variando de microcefalia ausente,
leve e moderada sem caracteristicas dimorficas distintivas a um fenétipo
mais ébvio da microcefalia severa associada frequentemente com a
aparéncia do colapso da redundancia do cranio e da pele, as vezes com
artrogripose, e a observacao detalhada dessas caracteristicas fornece
informacoes sobre os mecanismos e momentos da ruptura cerebral e a
sequéncia do desenvolvimento (DEL CAMPO et al., 2017).

No geral, crianags com a SCZ apresenta manifestacdes clinicas que
incluem: despropor¢ao craniofacial, hipertonia, persisténcia ou exagero
de reflexos arcaicos, hidrocefalia, epilepsia, espasmos, irritabilidade,
hiperexcitabilidade, alteracdes visuais e auditivas, dificuldades de
degluticao, atraso do desenvolvimento, deformidades e contraturas
de membros, alteragoes neuroldgicas em exames de imagem como
calcificacoes corticais, subcorticais, malformacgoes corticais, padrao
simplificado de giro, alteragdes migratorias, hipoplasia do tronco cerebral,
cerebelo e ventriculomegalia, podendo esses achados se tornarem
evidentes no periodo pré-natal, neonatal e pés-natal (EICKMANN et al.,
2016; HERBER et al., 2019; MINISTERIO DA SAUDE, 2017).

A Paralisia Cerebral também faz parte do espectro da SCZ
(CARVALHO et al., 2020; PESSOA et al., 2018). No entanto, apesar da
caracterizacdo dos principais achados morfofisiol6gicos e neurolégicos
relacionados a SCZ, ainda hé lacunas a serem preenchidas quando se
trata das consequéncias da infeccao congénita do ZikV, impossibilitando
assim uma caracterizacao definitiva da SCZ (FRANCA et al., 2018a).

Somados as alteragcdes neuroldgicas descritas pelos autores
acima, comprometimentos sensoriais, neuromotores, neurofisioldgicos

e musculoesqueléticos também tém sido descritos na literatura.
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Estudo de Ventura et al. (2016) relatou que alteracoes oculares
foram mais frequentemente observadas em bebés com menor
circunferéncia cefdlica ao nascimento e cujas maes relataram doenca
exantemdtica durante o primeiro trimestre gestacional, e detectou
alteracdoes maculares, como atrofia coriorretiniana, e alteragoes do
nervo O6ptico, como hipoplasia do disco, palidez ou aumento de
escavacao papilar. Estudos de Freitas et al. (2016) apontam que entre 29
criancas com microcefalia, 10 apresentaram altera¢des oculares, como
atrofia macular coriorretiniana, pigmentacao focal, hipoplasia de nervo
optico. Costa et al. (2016) ja havia afirmado que alteracGes oculares
semelhantes poderiam ser encontradas em crian¢as sem microcefalia e

com relato materno prévio de doenca exantemadtica.

As alteracoes auditivas em criancas com SCZ também tém sido
descritas. Leal et al. (2020) descreveu um relato de caso de um recém-
nascido com perda auditiva neurossensorial nascido de gestacao gemelar
no estado de Pernambuco. Emissoes OotoActusticas Transientes (EOAT)
estavam ausentes, respostas do tronco cerebral auditivo foram ausentes
e foi posteriormente confirmada a perda auditiva bilateral, assim como
auséncias de respostas na avaliacdo auditiva comportamental, reflexo
cocleopalpebral e resposta ao estimulo da voz. Rebeka Leite et al. (2018)
descreveu os resultados de triagem auditiva de 45 criangas com SCZ
na cidade de Fortaleza, Ceard, utilizando os exames imitanciometria,
emissoes otoacusticas transientes (EOAT), reflexos acusticos e reflexo
cocleo-palpebral (RCP), sendo que a maioria apresentou funcao coclear

integra e alteragoes de orelha média compativeis com a faixa etdria.

Em estudo de revisdo de Barbosa et al (2019) uma populacao
de 962 criangas foi estudada. Testes de triagem como EOAT e/ou teste

de potencial evocado auditivo de tronco encefdlico automdético com

244

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

estimulo de clique foram os mais encontrados. Alteracdes nas EOAT
variaram de 0% a 75%, enquanto as alteracoes no potencial evocado
auditivo de tronco encefalico automatico variaram de 0% a 29,2%. Nao
houve descarte para comprometimento neurossensorial, retrococlear ou
de origem central. Concluiu-se que os dados disponiveis sao incipientes

para a relacao entre alteracoes auditivas e infeccao pelo ZikV.

Comprometimentos neuromotores em criancas com
microcefalia relacionados ao ZikV também foram apresentados.
Schuler-Faccini et al. (2016) identificaram nos achados de avaliacao
em 35 criancas com microcefalia carateristicas de hiperreflexia,
hipertonia, artrogripose e convulsdes. Alvino, Mello e Oliveira (2016),
analisando os prontudrios de 89 recém-nascidos com microcefalia
congénita por ZikV, encontraram que 18 apresentaram artrogripose
associada. Botelho et al. (2016) avaliaram quatro bebés com
microcefalia com idades de até quatro meses e com relato materno
prévio de sintomas relacionados ao ZikV e encontraram alteracoes
como hiperreflexia, hipertonia, espasmos musculares, atraso nas

aquisicoes motoras e déficit na funcao manual.

Linden et al. (2016), em estudo retrospectivo de sete criancas
com artrogripose presumidamente causada pelo ZikV acharam que a
artrogripose estava presente nos segmentos corporais bragos e pernas
em seis e em pernas em uma crianca, deslocamento bilateral de quadril
em sete criancas, subluxacao do joelho associada a geno valgo em trés e
bilateral em duas, e concluem que estas anormalidades possivelmente
eram de origem neurogénica, com envolvimento cronico de neuroénios
motores centrais e periféricos levando a deformidades como resultado
de posturas fixas no utero. Alves et al. (2016) analisaram os dados de

prontudrios de 106 recém-nascidos e lactentes com SCZ e encontraram
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elevada incidéncia de crises epilépticas, sendo o espasmo o tipo de

crise predominante.

Carvalho et al., (2017) revisaram os resultados de
eletroencefalogramas (EEG) de 37 neonatos com microcefalia com idades
de 1 a 5 meses monitorados em um hospital do Nordeste brasileiro e
encontraram diferentes tipos de anormalidades do EEG, predominando
atividade epiléptica interical e hipsarritimia. Silva (2017) caracterizou
a performance da motricidade fina em 8 criancas com microcefalia por
ZikV e encontrou que todas apresentaram atraso no desenvolvimento
motor fino, nas agdes que envolvem agarrar e soltar e na manipulacao

de objetos e brinquedos.

Satterfield-Nash et al. (2017) relataram que em uma amostra
de 19 criancas com idades entre 19 a 24 meses que nasceram com
microcefalia e confirmacdo laboratorial pelo ZikV, 15 criancas
apresentaram comprometimento motor severo, com pontuac¢ao global
abaixo de 40 no Hammersmith Infant Neurological Examination (HINE),
destas, 14 apresentavam achados compativeis com paralisia cerebral.
Pessoa et al. (2018) em estudo de revisao identificou que 100% das
criancas com achados clinicos consistentes com SCZ apresentavam
anormalidades motoras compativeis com diagndstico de paralisia
cerebral, apresentando distdrbios nao progressivos de movimento,
postura e tdbnus muscular. Assim, as criancas acometidas pelo ZikV que
apresentam alteragoes no sistema musculoesquelético podem ter ainda
mais dificuldade nas aquisi¢coes do desenvolvimento motor (MARINHO
et al., 2016).

Franca et al. (2018b) em estudo comparativo de criancas com
SCZ e criancas tipicas com média de idade de 20,5 meses do Nordeste do

Brasil encontraram que as criancas com SCZ apresentaram desempenho
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motor global e cognitivo baixo em relacao ao desempenho médio das
criancas tipicas em ambos dominios, e que as primeiras apresentaram
média de crescimento (perimetro cefdlico e peso) menor que as segundas,

implicando em risco de atraso de crescimento e desenvolvimento.

As criangas com SCZ podem apresentar graves danos ao
crescimento e desenvolvimento que sdao dependentes da gravidade
da lesao neurolégica, dos achados clinicos e sistemas acometidos,
necessitando de supervisao continua nos servicos de saude para
avaliagcdes pediatricas, neuroldgicas, oftalmoldgicas, auditivas, e
assisténcia por equipe multidisciplinar, composta por fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, psicélogo e assistente social para
estimulacao e acompanhamento do desenvolvimento neuropsicomotor e
funcional das criancas e orientacdo e suporte familiar diante do impacto
da doenga (EICKMANN et al., 2016; MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

3 Acodes governamentais de enfrentamento e garantia de direito a

atencao precoce as criancas com a SCZ

Em 11 de novembro de 2015, em virtude do aumento do nimero
de casos, padrao clinico nao habitual da microcefalia em Pernambuco e
observacao de outras ocorréncias em estados nordestinos, foi elaborada
pela Portaria MS/GM n° 1.813/2015, por considerar que a situacao
necessitava do emprego urgente de medidas de prevencao, controle
e contencao de riscos, danos e agravos a saude publica; declarando
Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN)
(BRASIL, 2015b).

Com esta declaracao estabeleceu-se o Centro de Operacoes de
Emergéncia em Satde Publica (COES), sob competéncia da Secretaria
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de Vigilancia em Sadde (SVS) vinculados ao MS. A mesma portaria
considerou que avaliagao de risco no ambito do Regulamento Sanitdrio
Internacional (RSI), indicava que o evento ja configurava em potencial
Emergéncia de Saude Publica Internacional (ESPI) (BRASIL, 2015b).

Em 2015 o Governo Federal criou o protocolo de vigilancia e
resposta a ocorréncia de microcefalia relacionada a infeccao pelo ZikV e
estabeleceu o Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia no Brasil
(PNEMB) (BRASIL, 2015c).

O protocolo foi elaborado com objetivo de prover profissionais de
saude e dreas técnicas de vigilancia em saude com informagoes gerais,
orientagoes técnicas e diretrizes relacionadas as agoes de vigilancia das
microcefalias em todo territério nacional. Além disso, jd reconhecia a
relacao entre a presenca do virus e a ocorréncia de microcefalias e dbitos e
trouxe orientacoes a respeito das notificacoes dos casos de microcefalia.
O Sistema de Informacao de Nascidos Vivos (SINASC) deveria atualizar
em até 90 dias os nascimentos, fazendo-se necessdrio que, em casos
suspeitos de microcefalia potencialmente relacionada a infec¢ao pelo
ZikV, as autoridades de saide fossem notificadas imediatamente através
de registro em um instrumento online elaborado pelo MS e disponivel

no endereco eletronico www.resp.saude.gov.br (BRASIL, 2015a)

O PNEMB constituiu uma acao emergencial para conter novos
casos de microcefalia, oferecer suporte as gestantes e aos bebés e
intensificar as acoes de combate ao mosquito, definindo trés frentes de
trabalho: mobilizacdo e combate ao mosquito, atendimento as pessoas
e desenvolvimento tecnoldgico, educacao e pesquisa (BRASIL, 2015a).
O atendimento as pessoas envolveu atengdo a gestante ao neonato
e lactente, sob responsabilidade dos profissionais de satide, com a

disponibilizacdo do Protocolo e Diretrizes Clinicas para o Atendimento
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a Microcefalia (PDCAM). Além disso, o MS ampliou a cobertura de
exames e o numero de Centros Especializados em Reabilitacao (CER),
envolveu os profissionais da Atencao Basica e os médicos do Programa
Mais Médicos nas agdes de promocdo, preven¢do e assisténcia aos
pacientes, distribuiu Cadernetas da Gestante, com orientac¢oes
fundamentais ao pré-natal, e testes rdpidos de gravidez as unidades
de satude (BRASIL, 2015a).

Todavia, menos de um ano apds sua introducao, o ZikV se
espalhou por todas as regides do Brasil, embora de forma desigual entre
essas, com maior propagacao de casos nas regioes Nordeste e Sudeste.
A evolucdo da doenca evidenciou dificuldades no controle vetorial,
deficiéncias nas acdes voltadas ao planejamento familiar, bem como
falhas na atencdao materno-infantil. Essa conjuncao de adversidades
contribuiu para que a microcefalia em bebés se tornasse um mal
endémico no Brasil (GARCIA, 2018).

Em marc¢o de 2016 o Governo Federal publicou uma nova versao
para o Protocolo de vigilancia e resposta a ocorréncia de microcefalia
elaborado em 2015, ampliando-o para outras alteracoes do Sistema
Nervoso Central (SNC), sendo nomeado de Protocolo de vigilancia e
resposta a ocorréncia de microcefalia e/ou alteracdoes do SNC e, no
mesmo ano, uma nova versao para o Plano Nacional de Enfrentamento

a Microcefalia.

N

O novo protocolo de vigilancia e resposta a ocorréncia de
microcefalia trouxe a comprovacao de que o virus atravessava a barreira
placentdria, a identificacdo do virus em natimortos e recém-nascidos
com microcefalia e/ou outras malformacdes do SNC. Nesta versao do
protocolo, foram apresentadas novas defini¢oes de caso para vigilancia

de microcefalia e/ou alteracdes do Sistema Nervoso Central (SNC)
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sugestivas de infec¢do congénita, ampliando a investigacao dos casos de
infecgdes pelo ZikV e Sifilis, Toxoplasmose, Rubéola, Citomegalovirus,
Herpes simplex (STORCH) para avaliacio de recém-nascidos com
microcefalia. O SINASC deveria atualizar em até 30 dias os nascimentos,
fazendo-se necessdrio que o0s casos suspeitos de microcefalia e/ou
alteracoes do SNC potencialmente relacionadas a infeccao pelo ZikV
fossem notificadas imediatamente (BRASIL, 2016a).

A versao de 2016 do Plano Nacional de Enfrentamento a
Microcefalia deteve sua atencao em acOes de orientacdes para a
atencao as mulheres em idade fértil, gestantes e puérperas e recém-
nascidos com microcefalia (BRASIL, 2016b). O estudo epidemiolégico,
provavelmente, foi o norteador desta nova versao do Plano de Nacional
de Enfrentamento, pois segundo a literatura, a epidemia do ZikV teve
suas consequéncias mais cruéis para mulheres jovens, negras, pobres
e residentes em dreas de vulnerabilidade, o perfil de grande parte das
maes de crian¢as com microcefalia (MARINHO et al., 2016).

Em 17 de fevereiro de 2016, a SVS/MS publicou a Portaria n°
204/2016, que atualizou a Lista Nacional de Notificacao Compulséria
de Doengas, Agravos e Eventos de Saude Publica. A doenga aguda pelo
ZikV foi incluida na lista, assim como ZikV em gestante e ébito com
suspeita de doenca pelo ZikV, sendo estes ultimos classificados como
eventos de notificacao imediata (BRASIL, 2016c¢).

Observa-se que a medida que o desconhecido efeito sistémico
do ZikV foi sendo desmistificado e a microcefalia por ele ocasionada
sendo mais bem compreendida, as a¢oes governamentais foram sendo
correlacionadas, ampliadas e direcionadas. Em 2016, o MS publica
as Diretrizes de Estimulacao Precoce para criancas de zero a 3 anos

com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, com objetivo de
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oferecer orientacoes as equipes multiprofissionais da atencdo bdsica e
especializada para o cuidado de criangas, entre zero e 3 anos de idade;
orientacoes voltadas as acoes de estimulacao precoce do desenvolvimento
neuropsicomotor, principalmente em casos de alteragdes decorrentes da
SCZ (BRASIL, 2016d).

A proposta de reabilitacao, no contexto biopsicossocial, da
crianca com microcefalia perpassa pelos conhecimentos técnicos
cientificos dos terapeutas da equipe multiprofissional, ela engloba a¢oes
de gestao e politicas publicas que possibilitem acesso as consultas com
especialistas, exames, moradia e utensilios adaptados, sem mencionar
a questao do preparo educacional. Apenas um ano apds a descoberta
da relacdo entre o ZikV e a microcefalia foram estabelecidas diretrizes
norteadoras para equipe multidisciplinar. E antes? Como estas criancas
estavam sendo reabilitadas? O que estava sendo ofertado de oportunidade

para seu desenvolvimento neuropsicomotor?

Acoes individualizadas de profissionais que se dedicaram, em
suas particularidades técnicas, a buscar conhecimento por meio de
pesquisas e observacoes de suas praticas clinicas para oferecer o melhor

atendimento as criangas, seus responsdveis e familiares.

Importante ressaltar que ndao se pode mencionar
desenvolvimento neuropsicomotor segregando acdes de saude de
propostas educacionais, porque o desenvolvimento cognitivo que
respalda e em alguns momentos se entrelaca ao neuropsicomotor, se
constitui por integridade neuroldgica e estimulos ambientais, sendo a
escola e a familia a base deste refor¢o social.

Percebe-se que apesar da proposta, aparentemente tedrica, de
acoes de satdde em setor primdrio de promogdo, o foco da proposta
governamental brasileira se concentra ainda em agoes tercidrias. J4
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existe? Entao vamos definir agora o que fazer. Proposta esta que reflete
no desenvolvimento das criang¢as com atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, principalmente as criangas com microcefalia que pela
ocorréncia da endemia ja deveriam estar frequentando a escola. Mas qual?
Nossa rede educacional nao foi preparada para receber estas criancas.
Sabemos que existirao definicdes especificas a serem estabelecidas e
preparo dos docentes da rede de ensino, bem como da proépria estrutura

fisica das escolas. Nao aconteceu e nao estd acontecendo. Acontecera?

Entristecedor que os pais sejam reativos a midia. Nao se fala
mais, nao se evidencia nos meios comunicativos, nao precisa ser feito
nada a respeito e as criancas e suas familias ficam desassistidas em um
cendrio solitdrio, sofrido e exaustivo de busca, tentativa, negativas e
impossibilidades que atrasam e até inviabilizam seu desenvolvimento.
Outros tépicos abordados nas diretrizes de 2016, como: uso da tecnologia
assistiva (TA), brincar na estimulacao precoce (EP) e a participacao
familiar sdo importantissimos para o desenvolvimento neuropsicomotor

da crianca com microcefalia.

A responsabilidade de avaliar os potenciais e limitacoes das
criancas nos dominios motor, cognitivo e de linguagem para estabelecer
a TA adequada a individualizacao de cada contexto da crianca é da
equipe multidisciplinar. Verifica-se que as capacidades em uma drea
podem ajudar no desenvolvimento de outras. O uso de recursos de TA
envolve um processo de aprendizagem que se amplia na medida em
que o uso do recurso evolui (BRAGA et al., 2012).

A insercao da crianga em um Programa de Estimulacao Precoce
é fundamental para a assisténcia a familia, diminuindo a ansiedade
e o estresse dos cuidadores, uma vez que eles serao amparados e

capacitados para lidar com sua crianca, o que pode favorecer
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interacdes mais sincrénicas e reciprocas (PEREIRA et al., 2014). Vérios
estudos afirmam que os resultados mais eficientes de uma estimulacao
precoce envolvem a participacdo ativa da familia, o que otimiza
efeitos no desenvolvimento infantil. Para isso é preciso considerar
valores e aspectos culturais de cada ntcleo familiar, promovendo
uma aprendizagem colaborativa pautada na oferta de oportunidades a
familia (LOUREIRO et al., 2015).

Evidencia-se por meio da literatura mencionada a inter- relacao
entre o desenvolvimento neuropsicomotor e acdes educacionais,
sejam estas relacionadas as propostas escolares propriamente ditas e/
ou a orientacoes de informacao que refletem atividades formativas de

conceitos e aprendizados.

Retornando ao cendrio legislativo e politico que direcionou
0s acontecimentos cronolégicos da microcefalia no Brasil em 2017,
a Portaria n° 1.682, de 30 de julho de 2017, encerrou a Emergéncia
em Saude Publica de Importancia Nacional pela alteracao no padrao
de ocorréncia de microcefalias no Brasil, em virtude da reducao do
numero de casos, desativando o Centro de Emergéncia em Saude
Publica e determinando as normas técnicas para orientacdo aos
Estados e Municipios, a continuidade de a¢des para enfrentamento a
microcefalia, como competéncia das secretdrias do MS (BRASIL, 2017).
Estados do territério nacional elaboraram entao seu protocolo norteador

de enfrentamento a microcefalia.

Em Alagoas, no ano de 2018 o Estado estabeleceu o Protocolo
Integrado para Vigilancia, Atencao a Saude e Prevencao da Sindrome
Congénita relacionada a Infec¢ao pelo ZikV, como orientagcao para as
acoes a serem desencadeadas pelas esferas de gestao estadual, municipal
e pela rede de servigos de satide (ALAGOAS, 2018).
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O Protocolo descreveu informacoes técnicas de conhecimento
tedrico a respeito das infecgdes congénitas e a forma de notificagcao dos
casos suspeitos. Estas deveriam ser feitas por meio de preenchimento
de ficha no Sistema de Informacao de Agravos de Notificacao (SINAN)
e notificadas em até 24 horas ao Centro de Informacgdes Estratégicas e

Resposta em Vigilancia em Saude (CIEVS).

O Protocolo do Estado de Alagoas também descreveu como
avaliar os casos notificados considerando a abordagem clinica, exame de
triagem e abordagem laboratorial. Para abordagem clinica foi utilizado
o tempo marco de 48 horas, anterior e posterior a este, com base na
tabela Intergrowth, analisando a curva de crescimento de acordo com a

relacao entre peso e comprimento (ALAGOAS, 2018).

Observa-se que o Protocolo Estadual de 2018 descreve no seu capitulo
10 o item Estimulacao precoce do desenvolvimento neuropsicomotor,
contudo este discorre sobre a EP no que concerne ao conceito periodo
de estimulacdo mais promissor para o desenvolvimento, usando como
referéncia os marcos do desenvolvimento, a importancia da participacao
familiar, dentre outras questdes; mas nao norteia os profissionais da equipe

multidisciplinar sobre técnicas de intervencao especificas.

Em resumo, o protocolo engloba questoes de diagndstico e
notificacao, ou seja, enfatiza aspectos clinicos médicos, longe de
propostas de estratégias de reabilitacio que considerem a realidade
do contexto biopsicossocial de cada crianca e suas familias, bem
como aquém da realidade educacional para inclusio das criancas
com microcefalia, que pelo surto de ocorréncia do virus, em média ja

estavam com trés anos de idade quando o protocolo foi elaborado.

Constata-se que, o Estado seguiu o mesmo direcionamento
nacional no enfrentamento a infeccao pelo ZikV, pautou-se em acoes

254

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

de satde sem vislumbrar as dificuldades futuras que estas criancas
enfrentariam, principalmente com relacdo as questoes educacionais e
de formacao para o mercado de trabalho.

Estudos tem demonstrado as implicacoes enfrentadas pelas
familias na atualidade para garantir o cuidado integral das criangas
acometidas com a sindrome do ZikV. Dentre os desafios apontados pelo
estudo desenvolvido por Duarte et. al. (2019), estao as necessidades
da crianca no ambiente domiciliar, as demandas da familia e a
coordenacao do cuidado; a sobrecarga de cuidado sobre o cuidador
principal, geralmente a mae (JUNQUEIRA, 2020); além dos impactos
financeiros ocasionados pelos deslocamentos para os servicos de saude,

alimentacdo, aquisicdo de recursos/brinquedos e moradia (SA, 2020).

Duarte (2019) frisa que é urgente a implementacao de acgdes e
politicas que ampliem o cuidado, que ele seja centrado na familia e que
a rede especializada funcione de maneira integrada a aten¢ao primadria.
Este é garantido por meio da Politica Nacional de Atengao Integral a
Saude da Crianca (PNAISC) onde é observada a responsabilidade da
AP na atencao a crianca acometida pela SCZ, acolhendo este desde
a consulta puerperal ao acompanhamento do seu desenvolvimento
(OLIVEIRA, 2019).

Além disso, deve-se estruturar acoes intersetoriais envolvendo a
Assisténcia Social e a Educagao, buscando ampliar o cuidado e garantindo

sua extensao aos contextos de vida da crianca e de sua familia.
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SAUDE QUILOMBOLA: DIREITOS DAS
CRIANCAS E JOVENS HOSPITALIZADOS
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1 Introducao

No contexto histérico da escraviddo, os escravos eram
considerados mercadorias, tinham o objetivo de gerar lucro
(FLORENTINO; AMANTINO, 2012). Contemporaneamente a esse
periodo, no qual imperava o sistema escravocrata no Brasil, formaram-
se comunidades distintas, a exemplo das comunidades de descendentes
de escravos refugiados, dos remanescentes de quilombos, denominadas
a posteriori de quilombolas (BARBOSA; BRAGA; RODRIGUES, 2016).
Nesse sentido, a constituicao desse grupo social serviu como base
para tornar esses individuos minimamente humanos, apesar da
transgressao de direitos inerente as suas formacoes (FLORENTINO;
AMANTINO, 2012).

Ao entender as comunidades quilombolas como aglomeracoes
dotadas de complexidades, caracterizadas sob o espectro de grupos
populacionais autodefinidos e com prdticas comportamentais
especificas ao seu modo organizacional, nota-se a importancia do
reconhecimento de demandas préprias (MUSSI; ROCHA; ALVES, 2019).
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Entre as necessidades essenciais a sobrevivéncia, evidencia-se a satde
como ferramenta primordial a constitui¢ao e perpetuagao desse grupo.
De acordo com os estudos Pauli et al (2019) a interseccionalidade da
raca/etnia, classe social, isolamento geografico e processo histérico de
exclusdo social potencializa um quadro desfavordvel na situacdo de

saude dessa populacao.

Com a criagdo da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em
1948, o conceito de saude assumiu um significado mais completo e
abrangente, deixando de configurar-se apenas nos moldes biologicistas
para assumir um carater social, ao considerar condi¢des que primam
pelo bem-estar em dimensdes distintas e complementares, tais como as
situacoes fisica e mental (SOUZA E SILVA; SCHRAIBER; MOTA, 2019).

No que concerne a populacio quilombola, criaram-se
ferramentas, embora tardias, na tentativa de corresponder a atual
definicao de saide em sua integralidade. Com o transcorrer da histdria,
observou-se a necessidade de fragmentar os direitos conforme as faixas
etarias, a exemplo da instituicdo de politicas de satde voltadas as
criancas e adolescentes (MUSSI; ROCHA; ALVES, 2019). De acordo com
o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei n° 8.069 de 13 de
julho de 1990, art. 2°, “considera-se crianca, para os efeitos desta Lei, a
pessoa até doze anos de idade incompletos, e adolescente aquela entre
doze e dezoito anos de idade”. (BRASIL, 1990, p. 1).

As politicas de satde, instituidas de acordo com as demandas,
sdo consideradas ganhos salutares a sobrevivéncia dos remanescentes
de quilombos. Considera-se a promulgacao da Constituicao Federal de
1888 como fator essencial ao prelidio dos marcos legais, uma vez que
os quilombolas sdo reconhecidos como cidaddaos dotados de direitos

sociais a partir da criacdo de uma identidade étnico-racial e da garantia
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do principio da territorializacao. Daquele momento aos periodos atuais,
instituiram-se normas, leis, diretrizes e outras bases legais voltadas
a viabilidade das politicas de satide no contexto desse grupo social
(BARBOSA; BRAGA; RODRIGUES, 2016).

2 A saude e as comunidades quilombolas

As comunidades quilombolas sdao grupos étnicos formados
majoritariamente por negros da drea urbana ou rural que se autodefinem
como remanescentes de Quilombos a partir de suas relacoes com a
terra, o parentesco, o territério, a ancestralidade e tradi¢coes culturais,

conforme descrito no Decreto n. 4.887/2003:

Art. 2° Consideram-se remanescentes das
comunidades dos quilombos, os grupos étnico-
raciais, segundo critérios de auto atribuigao,
com trajetéria histérica prépria, dotados de
relacdes territoriais especificas, com presunc¢ao
de ancestralidade negra relacionada com a
resisténcia a opressao historica sofrida. (BRASIL,
2003, p.1)

No Brasil, existem 2.474 comunidades quilombolas, distribuidas
em 24 estados, que jad estdo registradas pela Fundagao Cultural
Palmares. Essas comunidades estao localizadas em todas as regioes do
territério nacional. Todavia, os movimentos sociais indicam a existéncia
de mais de 4.000 comunidades distribuidas na zona rural de todo o
territorio brasileiro, algumas ainda estao em processo de certificagao
(BRASIL, 2015). Em Alagoas, existem 68 comunidades certificadas e
uma comunidade em estudo (ITERAL, 2019).
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A Constituicao Federal, em seu art. 196, diz que “a saude
é direito de todos e dever do Estado” e garante o “acesso universal
e igualitdrio as acOes e servigos para a sua promoc¢ao, protecao e
recuperacao” (BRASIL, 1988). No contexto especifico das comunidades
quilombolas, em 2004, foi criado o Programa Brasil Quilombola, cujo
objetivo é coordenar as acgoes e articulagdes transversais nos principios

de equidade; universalidade; e integralidade na assisténcia de satde.

Em 1990, o ECA assegura atendimento integral a saide da crianga
e do adolescente, por meio do SUS e, em 2005, o Ministério da Saude
langou o Marco Legal da Saude de Adolescentes, cujo documento reunia
instrumentos legais de protecao dos direitos de criancas e adolescentes,
importantes para a elaboracao de politicas publicas e para o processo de
tomada de decisao (SANTANA, 2016).

O Ministério da Saude, em 2010, criou as Diretrizes Nacionais
para a Atencao Integral a Saide de Adolescentes e Jovens na Promocgao,
Protecdo e Recuperacdo da Saude. Essas diretrizes tém como objetivo
sensibilizar e mobilizar tanto gestores quanto profissionais que atuam
no SUS a integrarem suas ac¢oes, seus programas, convergindo para uma
atencao integral aos adolescentes e jovens. Dessa forma, é preconizada
a insercao dos adolescentes e jovens na rede de atencao do SUS,
buscando integra-los as acdes e rotinas dos servigos de saide em todos
0s seus niveis, em vez de se constituir um programa especifico para a
atencdo a satide deste grupo populacional (BRASIL, 2010).

Nesse contexto e ao longo da historia, percebeu-se uma crescente
preocupacao com a saude das criangas, no intuito de minimizar os indices
de morbimortalidade infantil no mundo. E pertinente realizar uma analise
direcionada as crian¢as que nascem, vivem e, por vezes, morrem em

condicoes de iniquidades social e de satide. Nessa perspectiva, chama-

264

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

se atencao para as criancas que vivem em comunidades quilombolas,
condicionadas ao isolamento geografico e desprovidas de acesso aos

servicos de saude e condi¢Oes bdsicas sanitdrias.

Nos escassos estudos encontrados, Ferreira et al. (2011) aponta
que é observdvel um perfil de pobreza predominante nas condi¢oes
de nutricdo e satdde das criancas de 6 a 59 meses em trinta e nove
comunidades remanescentes dos quilombos no estado de Alagoas.
Detectou-se um déficit estrutural, como desvio antropomeétrico
identificado pelo déficit de estatura, sendo um forte indicativo de
desnutricao cronica. Além disso, a anemia aparece como um grave
problema, acometendo as criangas de maneira geral, independentemente

do grau de nutricao.

Existe um consenso (PNUD et al., 2001) acerca das doencas
e agravos prevalentes, tendo destaque para aqueles que podem ser
agrupados nas seguintes categorias:

a) geneticamente determinados, tais como a anemia falciforme,
deficiéncia de glicose 6-fosfato desidrogenase, foliculite;

b) adquiridos em condicdes desfavordveis - desnutricao, anemia
ferropriva, doencas do trabalho, DST/HIV/aids, mortes violentas,
mortalidade infantil elevada, abortos sépticos, sofrimento psiquico,
estresse, depressao, tuberculose, transtornos mentais (derivados do uso

abusivo de alcool e outras drogas);

¢) de evolugdo agravada ou tratamento dificultado, hipertensao
arterial, diabetes mellitus, coronariopatias, insuficiéncia renal cronica,
cancer, miomatoses.

A anemia falciforme (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010) ¢é

caracterizada por uma mudanca na estrutura da cadeia beta da
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hemoglobina, ocorrendo a substituicao entre os aminodcidos glutamato
e valina, na posicao 6 — Hb. A Doenca Falciforme (DF) caracteriza-
se como um problema de saude publica importante, sobretudo nas
populacdes negras. A DF é uma enfermidade genética frequente nos
seres humanos, sendo também de grande prevaléncia no Brasil. De
acordo com o tipo de alteragao presente na hemoglobina, pode-se
classificar essa hemoglobinopatia em formas clinicas distintas: forma
homozigética SS, que é a anemia falciforme (HbSS), e as formas
heterozigdticas, representadas pelas associacoes de HbS com outras
variantes de hemoglobinas, tais como: HbC, HbD e as intera¢cdes com
as talassemias (a,f0 e p+).

Essas doencas e agravos necessitam de uma abordagem
especifica sob pena de se inviabilizar a promoc¢ao da equidade em
saude no pais. Desse modo, a importancia epidemioldgica da doenga
falciforme, por exemplo, é ressaltada pela sua grande incidéncia no
pafs, confirmando-se como a doenca hereditdria monogénica de maior
frequéncia. As hemadcias falciformes e a doenca delas derivada tém,
hereditariamente, caracteristicas inerentes aos individuos da raca
negra (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

Desse modo, a grande incidéncia dos casamentos consanguineos
nas comunidades quilombolas torna-se um agravante na prevaléncia da
DF e frequéncia do gene HbS na populacao. A doenca falciforme afeta
principalmente as criancas e adolescentes pertencentes a populacao
negra, que na sua maioria vive em situagoes de pobreza e vulnerabilidade
social, o que gera dificuldades para levar o paciente até ao hospital. Tém-
se, ainda, o agravante de alguns familiares nao saberem ler e por isso
terem dificuldades de entendimento e interpretagao das orientagoes dos
médicos, dificultando assim os cuidados com a saide e a garantia dos

seus direitos aos cuidados de saide (BRASIL, 2005).
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O relatério Satdde Brasil 2005: uma andlise da situacdo de
saude apresenta informacoes discriminadas segundo raga, cor e etnia
e descreveu o perfil de mortalidade referente as criancas menores de
cinco anos, considerando que o risco de uma crianca preta ou parda
morrer antes dos cincos anos por causas infecciosas e parasitdrias é
60% maior do que o de uma crianga branca. Ainda, o risco de morte
por desnutricao é 90% maior entre criancas pretas e pardas que entre
brancas (BRASIL, 2005).

Esses achados corroboram com os da chamada nacional
quilombola 2008, que afirmam que 57 % das familias quilombolas estao
inseridas na classe E. Esse grupo populacional encontra-se incluido entre
0s 4% mais pobres da sociedade brasileira, isso indica que criangas
quilombolas estao vivendo desprovidas de instalacoes e equipamentos

minimos para suprir necessidades bdsicas (BRASIL, 2005).

Dessa forma, as caracteristicas desta populacdo mostram
que as criancas e adolescentes quilombolas vivem em condigoes
socioeconOmicas precdrias, moram em locais desfavordveis e suas
familias possuem poucos recursos de acesso aos bens e servicos em
geral. S3o, em sua maioria, familias cujos pais e maes sao jovens, com
baixa escolaridade, com nimeros de filhos acima da média brasileira e
residindo em casas minusculas, muitas delas sem estrutura adequada

de saneamento ou conforto minimo (MELO, 2016).

3 Unidades Bdsicas de Saude

No Estado de Alagoas, segundo o Instituto de Terras e Reforma
Agraria de Alagoas (ITERAL), ha 69 comunidades quilombolas (Figura
1), sendo 68 certificadas e uma em fase de estudo.

267

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

Figura 1 - Mapa das comunidades quilombolas de Alagoas
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Torna-se elementar o conhecimento acerca da realidade local das
comunidades quilombolas, a medida que as demandas se comportam
de formas individuais, embora constituam um complexo maior. Nesse
sentido, o atendimento a populacao quilombola deve partir do principio
da equidade em todos os seus aspectos. Os agravos como anemia
falciforme e glaucoma sao particularmente mais prevalentes nesse

grupo, o que implica em medidas de satide voltadas a essas condigdes:

Em uma pesquisa realizada pela Secretaria de
Estado da Saude de Alagoas em 20 comunidades
quilombolas de Alagoas, no ano de 2013, constatou
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que 44% das comunidades nao tinham cobertura
do Programa de Satde Familiar (atualmente
titulado como Estratégia de Satude da Familia).
Duas das grandes dificuldades relatadas voltam-se a
nao visitagcao de agentes de satide e a distancia das
Unidades Basicas de Saude (UBSs) das comunidades
quilombolas, em torno de 15 a 20 km em média.
(ALAGOAS, 2015, p. 19-20)

Fortalecer a estratégia de saide da familia, através das unidades
bdsicas de saude, é fundamental, uma vez que se comporta como o
primeiro contato com o cuidado a saide e, na maioria dos casos, como

o Unico.

4 Desafios na conquista dos direitos

O quilombo como um direito constitucional passou, nos dltimos
tempos, a abranger um conjunto muito amplo de préticas, experiéncias,
atos e significados, ampliando-se para um conjunto incalculdvel
de situacoes e de conquistas decorrentes de batalhas. O quilombo
assume, portanto, um papel emblemdtico nas lutas dos negros e em
suas reivindicacoes por cidadania nos diversos periodos da histéria
(MADEIRA; GOMES, 2018).

A desvantagem no acesso a direitos bdsicos, que devem ser
garantidos pelo Estado, e na distribuicao de renda, por meio do acesso
a postos no mercado de trabalho, é contraposta ao nimero expressivo
de pretos e pardos encarcerados no Brasil. Levando-nos ao inicio das
discussoes realizadas até o momento, sendo essas consequéncias de
praticas racistas que mantém as disparidades nas taxas de homicidios
e encarceramento da populacao negra e seguem ocorrendo do periodo
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colonial até a nossa atualidade, em virtude do projeto de nacao

consolidado pela burguesia brasileira (MELO, 2016).

O retrato das desigualdades raciais também ¢é visivel quando
temos a renda média das mulheres, especialmente a das negras, que
continua muito inferior nao sé em relacao a dos homens, como também

em relacao a das mulheres brancas.

O rendimento médio das mulheres negras era
equivalente, em 2009, a 40% do rendimento dos
homens brancos, enquanto o das mulheres brancas
equivalia a 68% do rendimento dos homens
brancos. (ONU, 2011, p. 7).

E importante ressaltar que, em meio as vulnerabilidades por que
passa a populacao negra, desde cendrios de extrema pobreza, demandas
por acesso as politicas publicas de protecdo social nao atendidas,
a preconceito que se transforma em acao de exclusao, de negagao
de identidade, de sua cultura. Esta ultima criou e vem reinventando
mecanismos de resisténcia para garantir sua sobrevivéncia, ao
mesmo tempo em que oferece ao Estado e a sociedade brasileira suas
experiéncias como forma de construir coletivamente outra dinamica de
vida e acao politica. (MADEIRA; GOMES, 2018)

S Reflexoes finais

Nessa perspectiva, os dados indicam que o racismo é estruturante
das desigualdades a que estd submetida a populacao negra, pois
incide sobre ela e determina as suas condigoes sociais por geragoes.
Como elemento de estratificacdo social, se materializou na cultura,
no comportamento e nos valores dos individuos e das organizacoes
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sociais na sociedade brasileira, perpetuando uma estrutura desigual de

oportunidades sociais e de satide para este grupo periférico.

Assim, o avanco quilombola aponta para uma importante
passagem de uma perspectiva exclusivamente voltada ao
reconhecimento cultural, para uma perspectiva que integra o objetivo
da redistribuicao de valores e particularidades, corrigido pelo
reconhecimento de direitos de ordem social. Dessa maneira, o quadro
torna urgente o debate em torno dos modelos de incorporagao das

perspectivas de redistribuicao e reconhecimento.

Acesso a servicos de saude é direito assegurado pelo SUS,
portanto, quando se dificulta esse acesso se estd também violando esse
direito, comprometendo a assisténcia adequada e em tempo oportuno.
Além disso, a distancia dificulta o acesso aos cuidados em saude,

principalmente na atenc¢ao bésica.

De acordo com a realidade explorada, esta é uma pauta
importante no debate politico amparada nas pesquisas sobre os
processos concretos de implantacdo das politicas publicas de recorte
étnico e de saude deve trazer uma importante contribuicao. Sobretudo,

para um grupo historicamente marginalizado, como os quilombolas.

Diante do exposto, nota-se uma escassez de material com
abordagem desse tema, sobretudo no que tange as criancas e aos
adolescentes quilombolas. O desinteresse e a falta de incentivo
em termos de producgao cientifica sobre esse grupo dificultam o
entendimento acerca do processo saudde-doenca que norteia essa
populagdo. Observa-se que, no geral, os estudos limitam-se a

abordagem biologicista da problemética.

E evidente que hd uma indissociabilidade entre o agravo e o

individuo que é acometido, o que requer uma exploracao universal,
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integral e equanime, como é defendido pelo Governo Federal. Assim,
espera-se que os meios académico e cientifico despertem seus
interesses também para a satide das comunidades quilombolas, bem
como possam construir discussoes pertinentes e a altura do problema
proposto neste trabalho.
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SAUDE INDIGENA: DIREITOS DAS CRIANGAS
EJOVENS INDIGENAS HOSPITALIZADOS
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1 Introducao

No principio, os nativos que habitavam o territdrio brasileiro
eram divididos de acordo com o tronco linguistico ao qual pertenciam,
sendo alguns deles os tupis-guaranis, os macro-jé, os tapuias e 0s
aruaques. O contexto que tem por base a constru¢dao do conceito
de indio se da a partir da colonizag¢do do Brasil pelos portugueses.
Quando instituido, o termo designou de forma generalista aqueles
povos que ali habitavam e exerciam suas atividades, tendo se
estabelecido com a crenca da chegada as Indias Ocidentais pelos
europeus. Nesse contexto, com o decorrer do processo de colonizacao,
além da generalizacao dos povos existentes, a vida dos estimados
5 milhoes de nativos foi modificada por imposicao de costumes,
conceitos, culturas e credos que transgrediam suas existéncias
(BELTRAO, 2017).

Além da exploracao eda escravizagao, doengasinfectocontagiosas
e do trato respiratorio, com perfil epidémico, como tuberculose, sarampo
e gripe, vieram juntamente com os portugueses e contribuiram para o
exterminio em massa de homens, mulheres, idosos e criancas indigenas
(VIANNA, 2013).
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No periodo atual, mesmo apds a criacdo de inumeras leis,
sistemas e programas de assisténcia e protecao, ao retomar a discussao
do cendrio de saude desses povos, os dados epidemioldgicos expressam
0 avanco de doencas como maldria, tuberculose, doencas sexualmente
transmissiveis (DSTs) e gripe, além do alto indice de desnutri¢dao infantil
e de doengas da primeira infancia. Logo, percebe-se que, apds 500
anos, a maioria das doencas ainda assolam as comunidades indigenas,
trazendo riscos de vida e de extincdo cultural (ROCHA et al., 2019).

Diante das vertentes que envolvem as condi¢Oes de satide
dessas populacoes, vale ressaltar as especificidades voltadas as
criancas, condicoes de satide que sdo recorrentes para internacoes e
que mesmo com politicas publicas de assisténcia aplicadas e direitos
garantidos, permanecem em situacdo preocupante, o que leva a essa
reflexdo proposta.

2 Contexto histdrico da satude indigena

No decorrer dos anos, todo o contexto que envolve a saude
dessa populacdo no Brasil sofreu mudancas pertinentes diante de uma
tentativa de estabelecer condicoes de vida mais equanimes. Em 1910,
apos o numeroso massacre de milhares de indigenas com a construgao
das linhas telegréficas e ferrovidrias pelo pais, foi criado o Servigo de
Protecdao ao [ndio e Trabalhadores Nacionais (SPI), 6rgao vinculado
ao Ministério da Agricultura. A partir desse momento, uma politica
indigenista comeca a ser delineada, considerando os indios seres com
potencial de “evolucao” e que podem ser inseridos na sociedade através
da educacao e de programas de atividades agricolas. O amparo a saide

desses povos, no entanto, continuou sem organizagao e sem nenhuma
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estrutura qualificada de prestacao de servicos, restringindo-se apenas a

acoes emergenciais esporddicas (FUNASA, 2002).

Em 1967, a partir da extincao do SPI, foi criada a Fundacao
Nacional do Indio (Funai), dando origem as Equipes Volantes de Satide
(EVS), que realizavam acdes de saude esporddicas nas comunidades,
com foco em atendimentos médicos e aplicacdes de vacinas. Porém, ao
longo dos anos, a capacidade operacional e administrativa do servico
se tornou insuficiente, bem como sua estruturacdo financeira, o que

impediu o progresso de tais iniciativas (FUNASA, 2002).

Durante todo esse periodo, a populacao indigena era tutelada
pelo Estado e nado participava das tomadas de decisoes que atendessem
as suas reais necessidades. Somente com a Constituicao Federal de
1988, em que foram definidos os principios gerais do Sistema Unico de
Saude (SUS) - posteriormente regulamentados pela Lei n° 8.080/1990
- esse cendrio foi alterado, mediante o reconhecimento da diversidade
étnica-cultural existente e da maior participacao da popula¢dao no
debate e no planejamento das agoes estratégicas, além da garantia do
reconhecimento civil pleno (MENDES et al., 2018).

Esses ideais s6 tiveram tal reconhecimento amplo apds a
realizacdo da I Conferéncia Nacional de Protecdo a Satde do indio, em
1986, em que foi proposta a primeira idealizacao dos Distritos Sanitdrios
Especiais Indigenas (DSEIS). Apds esses acontecimentos, a gestdao
efetivou inimeras propostas que convergiam para um aperfeicoamento
do que foi implementado, como a Lei n°® 9.836/1999, a “Lei Arouca”,
que criou o Subsistema de Atencao a Saude Indigena (SASI), colocando
em discussao a possivel criacdo da Politica Nacional de Atencao a Satde
dos Povos Indigenas (PNASPI), que também num futuro préximo criaria
a Secretaria Especial de Saude Indigena - SESAI (MENDES et al., 2018).
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3 A visao e as relacoes de saude nas comunidades

O processo de adoecimento das populagdes indigenas foge
do padrao biologicista imposto nas praticas médicas e ultrapassa as
barreiras das bases fisiopatoldgicas e dos tratamentos conservadores.
A concepcao de satude e cura estd ligada a cosmologia da natureza e
suas forgas, e nao relaciona o adoecimento apenas ao pilar fisico, mas

também as questdes morais e espirituais (IAMARINO et al., 2017).

No que concerne a interseccao entre sauide e cultura, ao detalhar
os paradigmas existentes nas inimeras culturas de cada etnia, percebe-se
a diversidade de rituais ligados a existéncia e a saide. Contudo de uma
maneira geral, o indio ao adoecer procura inicialmente o pajé, que direciona
as prdticas curativas apropriadas, como banho com ervas, plantas, chds
ou fumagas. Assim, de acordo com sua experiéncia, ele consegue julgar
qual o tipo de doenca que estd instalada, se é de causa material ou de
causa espiritual. No primeiro caso o atendimento requer a atencao dos
profissionais de satide também, jd no segundo, os rituais caracteristicos da
aldeia sao realizados isoladamente. (IAMARINO et al., 2017).

Ao se aprofundar na discussdo, também é caracteristico em
algumas etnias a relacao dos processos de adoecimento com envio
de forcas malignas, rezas ou sopros enviados por inimigos, como é o
exemplo da sociedade indigena Baniwa, que fala sobre o Hiuiathi, que
sao rezas, ou sopros do mal enviados para prejudicar o inimigo. Existem
varios tipos de Hiuiathi, com destaque para os que causam oObitos fetais,
hemorragias pds-parto e hipermenorreia, geralmente enviados por
pretendentes desprezados (VIANNA et al., 2013).

Além disso, existem os aspectos relacionados a cura das

doencas, explicados por razdes misticas e ancestrais, como é o caso dos

218

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

povos Yanomami, que explicam a cura através da atuacao dos xamads,
que sao como um escudo protetor contra os poderes maléficos, sendo
os remédios extraidos da floresta e passados por todo um processo
ritualistico (YANOMAMI, 2015).

Também, de maneira mais geral, existem as denominagoes de
doencas causadas pelo contato com o homem branco, as “doencas de
branco”, que sao caracterizadas principalmente por sua capacidade de
transmissao, gerando epidemias, ao contrdrio das doencas tradicionais
para eles; exemplos delas sao coqueluche, gripe, desinteria, tuberculose
e maldria (YAMAMOTTO, 2004).

Porém, com a chegada da cultura do nao indio, muitos hdbitos
comportamentais foram suprimidos pela dominacdo da cultura
ocidental, destruindo praticas milenares, com resultados de perdas e
desequilibrios de muitos costumes misticos culturais, que corroboram

com a perda da identidade cultural desses povos (VIANNA et al., 2013).

4 Panorama de saude e os direitos das criancas indigenas

Atualmente, os povos indigenas compoem 305 etnias, em que
sdo faladas 274 linguas, totalizando cerca de aproximadamente 897
mil individuos que se declararam ou consideraram indigena ao serem
questionados sobre cor ou raca (IBGE, 2010). O Estado de Alagoas é
composto por 10 etnias, que estdo espalhadas por todo o territério.
Dentro dessa composicao, um grande contigente populacional se
apresenta desaldeado, diversificando e criando uma heterogeneidade
organizacional que requer cautela e organizagao no cuidado e na criagao
de programas de assisténcia (PEREIRA et al., 2012).

Quando se analisa a questdao minuciosamente, nota-se que a

assisténcia e o cuidado as populagoes indigenas através das politicas

279

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

de saude se tornam insuficientes e restritos perante as especificidades
e diversidades presentes. Assim, ao buscar compreender os processos
de adoecimento da crianca indigena perante os direitos que a protegem,
é f4cil identificar doencas da primeira infancia, deficiénica nutricional,
afecgoes do trato respiratdrio e doencas infectocontagiosas que acabam
por ser problemas rotineiros, passiveis de internacoes e ébitos, além
de todos os determinantes sociais de saide que convergem de maneira
negativa para esses quadros (BAGGIO et al., 2016).

Segundo a Politica Nacional de Atencao Integral a Saude da
Crianga (PNAISC), instituida pela Portaria n°® 1.130, de Agosto de 2015,
todas as criancas, sejam elas indigenas ou nao indigenas, possuem o
direito de serem assistidas de maneira eficiente e de forma especializada
acerca do controle das doencas da primeira infancia, desde a triagem
neonatal até o acompanhamento do desenvolvimento, que deve ser
realizado pelos profissionais da atengao bdsica, no caso das criangas
indigenas realizado nas Unidades Bdsicas de Saude Indigena (UBSI),
unidades esses vinculadas ao DSEI. Essa atencao tem func¢ao de protelar
o aleitamento materno até no minimo 6 meses, conseguir realizar
0s testes neonatais de triagem e acompanhar o desenvolvimento
neuropsicomotor da crianca (MACEDO, 2016).

No entanto, apesar da assisténcia pautada no direito garantido
por lei, nas aldeias, muitas maes se recusam a seguir tais orientacgoes,
comegcando precocemente a introducdo alimentar e retirando a
amamentacao, também muitas vezes recusando os testes neonatais. Em
alguns casos, essa situacao pode ser revertida através da atuacgao de
um personagem importante nessa comunicacao entre saude e aldeia:
o Agente de Saude Indigena (ASI), que conforme é preconizado na
Politica Nacional de Atencao a Saude dos Povos Indigenas (PNASPI),
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deve ser obrigatoriamente um aldeado, que faz a ponte entre os saberes
e questoes da aldeia e as questoes de saude (YAMAMOTO, 2004).

Em outra perspectiva, consegue-se projetar outro impasse na
relacdo saudde e cultura: o ambiente e suas condi¢coes de moradia.
Os locais de dreas rurais e de matas sao propicios a presenca de
insetos e animais peconhentos, desenvolvendo em massa doencas
infectocontagiosas. Além disso, na maior parte das aldeias o lixo
é queimado, constantemente trazendo fumaca ao ambiente, o que
propicia o desenvolvimento de doencas pulmonares como pneumonia,
bronquite e asma (WENCZENOVICZ, 2018).

O ECA em sua legislagao preconiza que é direito da crianga e
do adolescente ser criado em um ambiente que assegure e garanta seu
desenvolvimento integral. No entanto, o ambiente das aldeias indigenas
nao corresponde a essas necessidades. Apesar de compreender as
individualidades culturais existentes, e mesmo com as politicas de
prevencao aplicadas, os adoecimentos e 6bitos infantis advindos dessas

situacoes ainda possuem numeros alarmantes (CARDOSO et al., 2011).

O processo de descentralizacao do DSEI consegue garantir o
direito ampliado de satde as criancas e aos pais, pois além do cuidado
preventivo, o DSEI possui uma rede de atengao que estabelece e garante
a assisténcia qualificada a populacao das aldeias (Figura 1). Seguindo
uma ordem de menor para maior complexidade, os servicos sao
compostos pela Casa do Indio (CASAI), pelas UBSI, pelos Pélos-base e
pelas unidades de referéncia - hospitais de pequeno, médio ou grande
porte (Figura 2).
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Figura 1 - Mapa de Localizacao dos Distritos Sanitdrios Especiais Indigenas (DSEI)
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Quando as criancas sao transferidas para outras unidades que
sao distantes de sua localidade de origem, a CASAI serve de apoio para
0s pais aguardarem e para a crianca apds a alta, sempre respeitando as
individualidades e diversidades etnico-culturais de cada povo. Contudo
ainda hd aldeias que sao de dificil acesso ou de pouco contato que nao
estdo em cadastros das unidades, o que dificulta a assisténcia quando
hd necessidade.
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Figura 2 - Organizacao do Distrito Sanitario Especial Indigena e o modelo
assistencial
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Sabe-se que, quando estdo diante de um processo de
adoecimento, os povos indigenas recorrem ao Pajé, ao xama, ao
curandeiro e aos recursos naturais existentes. De acordo com a
estruturacdo do DSEI, os pais da crianca que se encontra interna
possuem o direito de solicitar a presenca do pajé nas unidades e pdlos
de assisténcia, o que é de extrema importancia para seguir com a
integralidade do cuidado (BRASIL, 2002).

Segundo dados da SESAI, o DSEI Alagoas-Sergipe cobre uma
populacdo de 12.710 habitantes de 30 aldeias e 23 etnias diferentes,
possuindo 13 pdlos-base, porém nenhuma UBSI e nenhuma CASAIL

Assim, percebe-se que além de todas as adversidades ja existentes,
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7

a abrangéncia da assisténcia nao é realizada de maneira efetiva, a
idealizacdo da rede de atenc¢ao nao se faz presente em todos os distritos,

0 que viola os direitos garantidos por lei.

5 Consideracoes finais

Diante do contexto apresentado, fica visivel o embate que coloca
o relativismo cultural, que defende o repeito as praticas indigenas,
frente ao universalismo dos direitos humanos, que aponta a vida como
um direito supremo a ser obedecido, ambas as visoes dentro de um
confronto ideoldgico que deve sempre ser analisado diante das praticas

de saude que irdo ser aplicadas.

Além disso, percebe-se que, em teoria, a estruturacio das
politicas assistenciais é pertinente e ampla, porém na prdtica é
insuficiente e limitada. Nem todo DSEI possui o modelo assistencial
preconizado e nem todas as aldeias sao assistidas de forma integral.
Sendo assim, ao refletir sobre tais demandas, é possivel perceber que,
mesmo que 0 acesso aos servicos de satde seja um direito garantido,
essas populacgoes, e em especial as criangas, seguem negligenciadas e

com seus direitos em regressao.
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1 Introdugao

Os debates em torno da orientacdao sexual e da identidadede
género, nos ultimos anos, tém ganhado cada vez mais espago no
cotidiano das pessoas. A Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas,
Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais (PNSILGBT) visa a garantia
dos principios fundamentais do SUS, quais sejam a universalidade do
acesso, a integralidade na atencao e a equidade.

Este artigo tem como objetivo discutir as questdes de satde
voltadas para as criancas e adolescentes travestis, transexuais e
trangéneras hospitalizadas, apontando para os principais conceitos em
torno da questdo, as regulamentagdes no contexto da saude ptblica
brasileira, os entraves e a necessidade de se ampliar e instituir medidas
que de fato venham a atender esse segmento populacional, que nao
estd contemplado nas politicas voltadas para a populacdao LBTQIA + de
modo geral.

61 Doutor em Ciéncias Sociais pela Universidade Federal de Campina Grande. Professor Assistente do
Eixo Pesquisa em Satde do Ntcleo de Ciéncias Humanas, Sociais e Politicas Publicas da Universidade
Estadual de Ciéncias da Saide de Alagoas. Coordenador do Programa de Extensao(R)Existir.

62 Fonoaudi6logo graduado pela Universidade Estadual de Ciéncias da Saidede Alagoas (UNCISAL). Atua
na drea de audiologia clinica e pesquisa no campo da satde vocal de transexuais.

63 Professora do Ntcleo de Ciéncias Humanas Sociais e Politicas Ptblicas da Uncisal. Coordena os Projetos
de Extensao de Direitos Humanos e de Satde, Alteridade e Liberdade.

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

Muitas criangas e adolescentes tém a sua infancia marcada por
traumas e pela discrimina¢ao em razao de sua identidade de género.
Os individuos considerados transgéneros sao: travestis e transexuais,
dentre outros que se encaixam na acep¢ao do termo. Aqui nesse texto
chamaremos de populacao trans.

A invisibilidade dessa populacao justifica a urgéncia e a
necessidade desse artigo, pois em 66 % das pessoas trans, a incongruéncia
se instala jd na infancia, nos demais, ela se desenvolve na adolescéncia
e na vida adulta. Provalvelmente, quanto mais tardia for a transicao de
género, mais dolorosa serd (VARELA, 2020).

2 Conceitos iniciais sobre a questao

O modo como temos constituido comportamentos e
subjetividades perpassa o que Judith Butler (2003) denomina
como dispositivo bindrio de género. Na tradicdo ocidental,
costumamos atribuir determinag¢oes aos sujeitos, tomando como base
normatividades corporais generificadas. Ou seja, definimosos géneros
- majoritariamente, masculino e feminino - a partir de uma concepg¢ao

bindria e com argumentagao sobre percepcdes corporais.

Vamos definir melhor os termos jd evocados: transgéneros
ou transexuais sdo pessoas que, no nascimento, sdo designadas
a determinado género, mas posteriormente se reconhecem como
pertencentes a outro. Essa ndo conformidade entre o género que lhe é
atribuido e a sua identidade de género é muitas vezes responsavel por

sentimentos de angustia e infelicidade.

Com frequéncia e de maneira errdnea, as travestilidades sao

conceituadas como identidades de género de mulheres que nao se
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identificam com o género que lhes foi atribuido ao nascimento, mas que
se sentem bem com a genitdlia com a qual nasceram, especificamente
0 pénis. Entretanto, cabe ressaltar que travestis também sdo pessoas
transgéneras, permanecendo a referida confusao pelo fato de o termo

travesti estar historicamente associado a prdtica prostitucional.

Atualmente, tem sido utilizado como estratégia politico-
identitdria de mulheres que buscam dar visibilidade as condicoes
socioeconOmicas e culturais degradantes impostas as mulheres trans
no contexto brasileiro, que as exclui de espa¢os como a educacgao, o
mercado de trabalho, a representacao politica, dentre outros, colocando-

lhes a prostituicao como tnica via de sobrevivéncia.

Portanto ao falarmos de transgeneridade na infancia, nos
referimos a qualquer identidade de género que difere daquela associada
ao sexo atribuido quando do nascimento.

Apesar de a maioria das pessoas tratarem as criancas e
adolescentes como seres assexuados e agenerificados, o processo de
socializa¢ao - em que acontece a interiorizacao das normas sociais ou
mesmo quando hé discorddncia e transgressao — nao passa sé pelos
ditos. Desde o nascimento comecga-se a receber as impressoes de género
e orientacdo sexual: seus nomes, as vestimentas, os brinquedos, os
incentivos, as proibi¢coes. Tudo isso é um processo “pedagdgico”, que
tende a normatividade. Mesmo que nao tratemos de determinados
aspectos sobre sexualidade e género, criancas e adolescentes estao
inseridos no mundo, sendo estimulados pelos seus diversos sentidos,

que rompem os siléncios das nossas vozes.
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3 Saude e transgeneridade

Os primeiros anos do governo Lula foram de grande importancia
para a concretizacao dos direitos da populacao LGBTQIA +. No ano de
2004 foi langado o programa Brasil Sem Homofobia, visando o combate
a LGBTQIA + fobia e a promocao da cidadania desta popula¢do, com
o0 intuito de assegurar o acesso e a equidade nos servigos publicos. A
partir dai, o segmento conquista representacao no Conselho Nacional
de Saude (CNS), no ano de 2006, o que desemboca nas recomendacoes
para a inclusao da populacao LGBTQIA+ nos servicos de saude e
sua ampla participacdo nos conselhos de satide. E dessa maneira que
na I Conferéncia Nacional de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e
Transexuais, em 2008, foram submetidos para debate ao Ministério da
Saude (MS) os principios da PNSILGBT, aprovada em 2009 e tornada
Portaria 2.836, em 1° de dezembro de 2011.

A PNSILGBT, no seu art. 2°, inciso X, apresenta como um
dos objetivos especificos “oferecer atencdo e cuidado a saude de
adolescentes e idosos que fazem parte da populacdo LGBT” e no art. 4°,
inciso V, apresenta a necessidade de se “articular junto as Secretarias
de Satde estaduais e municipais para a definicao de estratégias, que
promovam a atencdo e o cuidado especial com adolescentes Iésbicas,
gays, bissexuais, travestis e transexuais, garantindo sua saide mental,

assim como acolhimento e apoio”.

No contexto brasileiro, a atencdao da saude publica para as
pessoas trans é bastante recente, quanto as especificidades da populacao
trans, podemos destacar:

a. A garantia do processo transexualizador no SUS, conforme
regulamentacao através da Portaria do Ministério da Satde N° 2.803,
de 19 de novembro de 2013;
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b. A reducao de riscos e aten¢ao aos problemas decorrentes do uso
prolongado de hormonios;

c. A prevenc¢ao de novos casos de cancer de prdstata entre mulheres
transgéneras e travestis;

d. A garantia do uso do nome social na rede do SUS;

e. A promocdao do aperfeicoamento das tecnologias do processo

transexualizador.

Ao longo da politica, hd um siléncio com relacdo as pessoas
com até 12 anos de idade incompletos. Entretanto, o resguardo ao
direito de inclusao integral de criangas nos processos de acolhimento,
atendimento e de garantia de seus direitos podem ser deduzidos. Nos
dois Ginicos momentos em que esses segmentos sao mencionados, nao
ha definicdo dos termos da atencao especifica para eles voltados no
contexto da satide publica, o que sugere o forte tabu presente no que
diz respeito a género e sexualidade de criangas e adolescentes e, com

isso, um desamparo institucional a esses sujeitos.

Mais recentemente, outra conquista importante foi a
regulamentacao das diretrizes técnicas e éticas do processo
transexualizador no SUS, que engloba a cirurgia de redesignagao
sexual, a assisténcia e o cuidado para a populacdo trans. Em 2013, a
regulamentacao foi redefinida e essa cirurgia deixou de ser uma meta
terapéutica, favorecendo as demandas daquelas pessoas interessadas

somente em hormonios e proteses.

Saadeh e outros (2018) enfatizam ainda o fato de que nenhum
outro tratamento ou prescricao médica endocrinoldgica ocorrera até
que a crianca entre na sua puberdade. Criancas de 3 a 5 anos podem
transitar sua autopercepcao de identidade de género e nosso papel é

o de permitir experienciar todas as facetas da identidade com aquelas
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N

que se identificam, sem forgd-las a congruéncia ao género atribuido
socialmente a sua genitdlia. Muitas vezes as criangas sao imaturas, mas
podem estar muito inteiradas das situa¢oes. Quando a crianca comeca a
falar e a se expressar, demonstra a identidade de género com a qual se
identifica de diversas maneiras e é capaz de nomedé-la. Por volta dos 6
anos, percebe que o género nao muda de acordo com a roupa qu eusa
(SAADEH et al., 2018).

Mas o assunto da transgeneridade infantil, apesar de ser
silenciado com grande vigor no Brasil, nao deixa de ser ainda uma
drea pouco explorada também no contexto internacional. No campo
da satde e das intervengoes médicas, as recomendagoes ainda figuram
de maneira incipiente e experimental (GUSMAN; VASQUEZ, 2018),
pautadas continuamente na consideracao de uma relacao entre riscos e
beneficios aos sujeitos. Nesse contexto, é de fundamental importancia
que criancas e adolescentes sejam assistidos nao s6 pelas equipes
multiprofissionais especializadas, mas também por suas familias, pela

escola e as demais redes sociais fundamentais a esses sujeitos.

A European Society for Sexual Medicine (SociedadeEuropeia para
Medicina Sexual) estabelece algumas declaragdes a respeito da saude de
criancas e adolescentes transgéneros, sintetizadas a seguir (T’SJOEN et
al., 2020):

a. Profissionais da satde devem reconhecer a diversidade de género
para além da definicao social majoritdria bindria masculino-feminino,
incluindo também as identidades nao bindrias; profissionais da satide
precisam escutar abertamente sobre as experiéncias individuais de
género das pessoas que procuram tratamento, respeitando nomes e
pronomes com os quais preferem ser chamadas e atentar para possiveis
mudangas nessas preferéncias;
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b. Profissionais da satide precisam refletir sobre os possiveis fatores
discriminatérios, que dificultam o acesso e os resultados dos servicos
prestados, buscando realizar as mudancas necessdrias;

c. Profissionais da sauide precisam ser autocriticos em relacao aos seus
preconceitos, suas atitudes éticas e suas posicoes de poder;

d. No trabalho com pacientes adultos, os profissionais da satde
precisam explicar os resultados das avalia¢oes clinicas com a finalidade
de chegar a um entendimento compartilhado.

Como pode ser observado nas recomendac¢des acima, o
atendimento a pessoas transgéneras nao necessariamente passa pelo
campo das intervencoes médicas fisicas, como a administracao de
hormonios e cirurgias, mas diz respeito, de maneira bastante evidente,
a um processo de conhecimento acerca da realidade dessas pessoas,
cuidando para proceder de maneira tal que as permita sentir-se mais
confortdveis consigo e com os servicos prestados. Para isso, conforme
a alinea “d”, é imprescindivel um continuo trabalho de autocritica,
que conduz o profissional a estar cada vez mais adaptado a atender as

especificidades desse publico.

Para tal, é necessdrio reconhecer a importancia de uma equipe
multiprofissional qualificada e dedicada a constante adequacao do
atendimento ao seu publico, composta por profissionais da 4rea de
endocrinologia, psicologia, psiquiatria, cirurgia plastica, sociologia,
dentre outras dreas do saber que venham trazer o maximo de luz

possivel sobre as questdes relacionadas a esse tipo de atendimento.
Nao é raro, em discussoOes e formagdes sobre género e diversidade
sexual junto a profissionais da satide, que surjam colocagdes que
apontem para a dificuldade de compreender conceitos e categorias caras
ao publico LGBTQIA + . E importante ressaltar que, de fato, a questao nao
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é simples e ultrapassa os enquadramentos e reducionismos corriqueiros
que gerariam supostas compreensoes. Afinal, o género dos sujeitos e a
vivéncia de sua sexualidade (incluindo sua orientacdo sexual) tém um
cardter bastante individual e, apesar de serem compostos por elementos
socialmente compartilhados, terminam por ser sui generis. Ressalta-
se ainda que a singularidade de género e diversidade sexual nao se
restringem a populagao trans ou LGBTQIA +, mas se estende para o0s

sujeitos que julgam se aproximar de comportamentos majoritdrios.

No que tange a avaliacao da diversidade de género em criangas
e adolescentes, ainda segundo a European Society for Sexual Medicine:

a. E aconselhdvel que profissionais da saide apoiem a exploracao e
expressao de género experimentada por criancas e adolescentes de

modo a diminuir as barreiras encontradas por quem procura cuidados;

b. No que diz respeito a género, os profissionais da satide devem ter
consciéncia de que o desenvolvimento dos sujeitos relacionados a
género pode ser mais aberto a mudangas em criancas e adolescentes;

c. é importante avaliar resiliéncias e vulnerabilidades e fazer os
encaminhamentos necessdrios para o tratamento de possiveis
problemas de sauide mental;

d. O apoio dos pais e/ou responsaveis legais juntamente com escolas e
demais redes sociais que sejam relevantes para o sujeito proporcionam
ambiente seguro e acolhedor;

e. No caso de criancas pré-pubescentes que desejam viver em
conformidade com sua identidade de género, é fundamental o
aconselhamento junto aos pais discutindo

prés e contras, bem como o fornecimento de apoio psicolégico continuo;
f. Os profissionais da satide devem estar dispostos a oferecer todas

as possibilidades de intervencoes médicas e ndo-médicas, bem como
esclarecer seus efeitos.
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Dos aconselhamentos acima, no contexto brasileiro, a partir
dos ja tratados silenciamentos e reticéncias, as intervencoes de carater
médico em criancas e adolescentes carecem de recomendacoes oficiais
por parte do Ministério da Satde. Entretanto, a Resolucao do Conselho
Federal de Medicina N° 2.265/2019, em adequacdo as mudancas
trazidas pelo CID-11 sobre o cuidado as pessoas transgéneras, propoeo
Projeto Terapéutico Singular (TPS), considerando o bloqueio hormonal
na puberdade, o inicio da terapia hormonal a partir dos 16 anos, bem

como os acompanhamentos ambulatoriais necessdrios.

O que se observa na literatura é que em alguns paises ja sao
possiveis as intervencoes antes da maioridade legal, as chamadas
GAMIs (Gender-Affirming Medical Interventions®). A principal delas é a
supressao da puberdade, posta em todos os trabalhos consultados como
adequada a partir da fase 2 da Escala de Tanner, em que as mudancas

corporais nao se impdem de maneira acentuada nos sujeitos.

Dessa forma, os bloqueadores de puberdade, podem ter a funcao
de estagnar o desenvolvimento de caracteristicas anatomicas indesejadas
(inconformes com seu género de identificagio) em adolescentes e
criangas transgéneras, de modo a permitir um maior acompanhamento
e uma futura tomada de decisao a respeito de intervencoes hormonais
e/ou cirdrgicas ou nao.

E importante ressaltar que todo esse processo de
acompanhamento possibilitado pela supressao da puberdade garante
que haja uma compreensao individualizada (LEIBOWITZ; LANTOS,
2019; T’SJOEN et al., 2020) a respeito da manifestacdo da identidade
de género em cada sujeito acompanhado, j4 que a transgeneridade

nao é um fendmeno que se manifesta de maneira homogénea em

64 Em traducdo livre: Interven¢des Médicas de Afirmacdo de Género
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todos os sujeitos, de maneira que, em alguns casos, ha sujeitos que
sentem a necessidade de apenas adotar a performatividade de um
género especifico (ou uma performatividade bem especifica sem
necessariamente assumir um “papel de género” socialmente definido);
em outros casos pode haver a necessidade de recorrer a intervencao
cirurgica; hd também situagdes que limitam-se simplesmente a
hormonioterapia - sendo possivel a combinacdo de mais de uma das

necessidades ou outras formas de constituicao identitdria/corporal.

E importante levar em conta também o cardter reversivel do
processo de supressao da puberdade, em contraposicao airreversibilidade
de outras intervencoes, considerando-se, inclusive o fator infertilidade,
nos casos em que os sujeitos tém planos, a longo prazo, de usufruir de

suas potencialidades reprodutivas.

Por sua vez, salta aos olhos a incidéncia de problemas
psiquicos em criangas e adolescentes de género diverso em relagdo as
criangas e adolescentes cisgéneras (LORENZO; MESA; LUCAS, 2017).
Em consideraciao a isso, o acesso as GAMIs nao deve ser olvidado,
recaindo, como foi dito anteriormente, na ponderacao de riscos e

beneficios aos sujeitos.

Dentre as controvérsias quanto ao uso dos bloqueadores
de puberdade em criancas e adolescentes, a principal diz respeito a
concepcao dessa intervencao, que estd no tratamento a puberdade
precoce — portanto seus efeitos centram-se nos usos para essa finalidade
e Ndo nos processos transexualizadores (GUSMAN; VASQUEZ, 2018).

Na alinea “d” lemos que o apoio dos pais e/ou responsaveis
legais, juntamente com escolas e demais redes sociais que sejam
relevantes para o sujeito, proporcionam ambiente seguro e acolhedor,

mas vemos o silenciamento perceptivel no ambiente escolar. A
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respeito disso, no periodo de discussao e definicao das diretrizes da
educacao para o periodo 2014-2024, no Plano Nacional de Educagao
e, posteriormente, nos Planos Estaduais e Municipais, foi evidente
a unido entre os partiddrios do Movimento Escola Sem Partido e,
majoritariamente, os grupos religiosos conservadores cristaos, sob
a égide do combate a dita “ideologia de género” (MIGUEL,2016).
Construiu-se uma ofensiva que desembocou na censura da abordagem
transversal de género e sexualidade no contexto escolar, que tinha
por finalidade dirimir a LGBTQIA + fobia e construir um ambiente
mais apto a tolerdncia e a diversidade. Em decorréncia disso,
foram excluidos da maioria dos Planos de Educacdao termos como
“género”, “orientacao sexual” e “diversidade sexual”, sob o forte
argumento de que os estudos de género sao carregados de ideologia
doutrinadora, arriscada para a inocéncia de criancas e adolescentes,
para a manutencao da familia tradicional (concebida pelos referidos
movimentos como soberana nos processos de educac¢do) e para a
religiosida de crista, majoritaria no pafs.

Em 2019 foi inaugurado, em Macei6/AL, o Ambulatério de
Acolhimento e Cuidado Integral de Pessoas Lésbicas, Bissexuais,
Travestis e Transexuais (LGBT), inicialmente no Hospital da Mulher
Dra. Nise da Silveira (HM), localizado no bairro do Poco e, atualmente,
sediado no Hospital Metropolitano, na Cidade Universitaria. E o primeiro
servico em Alagoas, 100% SUS, com foco no cuidado e acolhimento das
pessoas LGBT. O atendimento tem inicio com enfermeiro, assistente
social e psicélogo. O encaminhamento ao profissional médico é feito a
partir da avaliacao desses trés profissionais a depender da necessidade
de cada usudrio, que entdo terd acesso a especialidades como

ginecologia, urologia, proctologia, mastologia, psiquiatria, infectologia
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e endocrinologia. Para garantir a integralidade do cuidado aos usudrios
com demanda para a realizacdao das agOes no que se refere a saude
integral LGBT, o ambulatdrio trata o acolhimento com humanizacao
e respeito ao uso do nome social. Além disso, o servico é definido na
modalidade ambulatorial, que consiste no acompanhamento clinico
das especialidades previstas, na realizacao de exames, na promoc¢ao de
iniciativas voltadas a reducao de riscos e na atencdo aos problemas
decorrentes do uso prolongado de hormdnios femininos e masculinos
para as pessoas trans. Vale ressaltar que o Hospital Metropolitano nao
realiza cirurgias transgenitalizadoras. O processo transexualizador

envolve apenas a terapia hormonal.

No inicio de 2016, foi proferida no Brasil, em Mato Grosso, a
primeira sentenca de concessao do direito de alteragao de género em
registro de nascimento. Os pais da crianga identificaram sua aversao
ao sexo biolégico quando o menor tinha trés anos de idade. Foram
surpreendidos quando a crianga tentou cortar seu érgao genital e,
um ano depois, procuraram ajuda de especialistas. Descobriram o
Ambulatério de Transtorno de Identidadede Género e Orientacao Sexual
do Nucleo de Psiquiatria e Psicologia Forense do Instituto de Psiquiatria
do Hospital das Clinicas, da Faculdade de Medicina da Universidade de
Sao Paulo (USP). Desse modo, o instituto apresenta-se como pioneiro

no tratamento de criangas transgéneras.

4 Propostas para o acolhimento de adolescentes e criancas

transgéneras no contexto hospitalar

As criangas e adolescentes trans crescem e se tornam estatistica

das vastas disparidades de satide publica que assolam a comunidade. O
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Grupo Gay da Bahia (GGB) estuda e realiza o levantamento de noticias
relacionadas a homicidios cometidos contra a populacao LGBTQIA +,
no sentido de denunciar a LGBTQIA + fobia no Brasil e divulgar todas
as formas de violéncia contra lésbicas, gays, travestis e transgéneros.
Nesse levantamento é observado que pouco se fala ou nada se fala
sobre criancas trans nas noticias. Nao encontramos dados oficiais sobre
essa populacao, confirmando a invisibilizacdo e o tabu ao se falar de
sexualidade e identidade de género em criangas e adolescentes.

Os estudos coletados por este coletivo apontam o Brasil em
primeiro lugar no ranking mundial de assassinatos LGBTQIA + fébicos,
concentrando 44% do total de execugOes de todo o planeta. Em 2012,
0 GGB apresentou uma estatistica através de mais um Relatério Anual
sobre os Assassinatos de Homossexuais. Segundo o relatério, em 2019
aconteceram 329 mortes de gays, travestis, 1ésbicas e transexuais no
Brasil, sendo: 297 homicidios (90,3%) e 32 suicidios (9,7%). Este
cendrio expde a necessidade de politicas publicas e acoes de protecao
para o publico transexual infantil e adolescente, bem como uma rede
de direitos assegurados e garantidos para que todas as pessoas nestas
condicOes possam estar e se sentir cada vez mais seguras e devidamente
protegidas (OLIVEIRA; MOTT, 2020). Se a maior parte das vitimas
estd entre a adolescéncia e a primeira fase da vida adulta, perfazendo
44,68 % dos casos, nao se deve desprezar que a morte de criancas (10 a
14 anos), com 0,61 %, esteja relacionada também a conflitos familiares,

a pobreza ou a violéncia sexual e que possa estar sendo subnotificada.

Para humanizar o acolhimento e atendimento a criancas
e adolescentes LGBTQIA+ no contexto hospitalar, propomos os

direcionamentos elencados nos tépicos abaixo:
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e  Promover formac¢ao para toda a comunidade hospitalar, desde os
profissionais da porta de entrada até os setores de complexidade.

e Orientar as equipes, sempre que necessdrio, para que garantam
direitos e dignidade de criangas e adolescentes, inclusive no que
tange aos direitos de que tratam este texto, adotando punicoes as
transgressoras e aos transgressores recorrentes quando necessario.

e Priorizaraintegracaoeamanuten¢aodasequipes multiprofissionais,
de modo a permitir ampla discussao para os casos acolhidos.

e Adotar comunicagao inclusiva, que contemple as formas como 0s
sujeitos de diferentes géneros pretendem ser chamados.

e Acolher as familias e integrd-las aos conhecimentos sobre as
temdticas de género e diversidade sexual difundidos entre as
equipes hospitalares.

4\
e Prezar e respeitar a autoidentificagdao dos sujeitos na forma ﬁ
como querem ser chamados, na forma como se apresentam € S€ o e

comportam, nunca impondo comportamentos que lhes facam
negar suas identidades.

e Acionar o Conselho Tutelar e outras autoridades competentes nos
casos identificados de qualquer tipo de violéncia (compreendendo
inclusive as de cardter moral, psiquico, sexual etc.) por género,
orientacdo sexual ou identidade de género provenientes de
quaisquer sujeitos relacionados aos grupos sociais em que a vitima
esteja integrada®.

5 Consideracgoes Finais

Destacamos o quanto é importante a protecao de adolescentes e

criangas transgéneras, que estao suscetiveis ao risco constante de serem

65 Art. 14 do ECA: “E dever de todos velar pela dignidade da crianca e doadolescente, pondo-os a salvo
de qualquer tratamento desumano, violento, aterrorizante, vexatério ou constrangedor.”
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vitimas de violéncia e ndo contam com uma politica publica apropriada.
Visto que, em regra, sao censuradas, quando adultas encontram
dificuldades até mesmo para acessar os servicos de saude. Nao
podemos omitir que sao vitimadas durante toda a sua vida, hostilizadas
e violentadas, e sofrem frequentemente com a radical incompreensao

social e a rejeicao familiar.

E de suma importancia que as criancas e adolescentes se sintam
amadas e aceitas pelo que sao. Ao informar sua identidade diferente
de género, algumas criangas podem esperar aceitacao e compreensao
no ato. E importante buscar entendé-las e acolhé-las. Muitas tentativas
de suicidio entre adolescentes estdo ligadas as questdoes de género
e sexualidade, particularmente ao sentimento de rejeicdo. Nossa
populacdo de criancgas e adolescentes trans precisa que facamos mais

do que julga-las ou for¢d-las a se enquadrar em nossos padroes.

Referéncias

BRASIL. Plano Nacional de Promocao, Protecao e Defesa do Direito de
Criancas e Adolescentes a Convivéncia Familiar e Comunitdria. Brasilia, DF:
Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome, 2006.

BRASIL. Decreto N° 26.042, de 17 de dezembro de 1948. Promulga os Atos
firmados em Nova York a 22 de julho de 1946, por ocasido da Conferéncia
Internacional de Sadde. Didrio Oficial da Unido, Rio de Janeiro, 25 de janeiro
de 1949.

BRASIL. Lei N° 8.069, de 13 de julho de 1990. Dispoe sobre o Estatuto da
Crianga e do Adolescente e da outras providéncias. Brasilia, DF, 1990.

BUTLER, Judith P. Problemas de género: feminismo e subversao da identidade.
Rio de Janeiro: Civilizacao Brasileira, 2003. Tradu¢ao de Renato Aguiar.

301

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

GUSMAN, José Lopez; VASQUEZ, Carmen Gonzélez. Valoracién de la supresion
de la pubertad en menores con problema de identidad de género. Cuadernos de
Bioética, n. 29, v. 97, p. 247-256, 2018.

LEIBOWITZ, Scott F.; LANTOS, John D. Affirmed, balanced and comprehensive
care from transgender teenager. Pediatrics, n. 6, v. 143, June 2019.

LORENZO, Isabel Sinchez; MESA, Juan José Mora; LUCAS, Olga Oviedo
de. Atencién psicomédica en la disforia de identidad de género durante la
adolescencia. Revista de Psiquiatria y Salud Mental, Barcelona, n. 10, v. 2, p.
96-103, 2017.

MINISTERIO DA SAUDE. Portaria n° 2.803, de 19 de novembro de 2013. Redefine
e amplia o processo transexualizador no Sistema Unico de Satde (SUS). Didrio
Oficial Uniao, 2013; 20 nov.

ONU. Declaracao Universal dos Direitos Humanos. Adotada e proclamada
pela resolucdo 217 A (III) da Assembleia Geral das Nacoes Unidas em 10 de
dezembro de 1948. Brasilia: Representacdo da UNESCO no Brasil, 1998.

ORGANIZAGCAO MUNDIAL DA SAUDE. Comunicaciones breves relacionadas
con la sexualidad: recomendaciones para un enfoque de salud publica.
Washington, D.C.: Organizacién Panamericana de la Salud, 2018.

SAADEH, Alexandre et al.; Ambulatdério Transdisciplinar de Identidade de
Género e Orientacao Sexual, do IPq-HCFM/USPI: proposta de trabalho com
criancas, adolescentes e adultos. BIS, vol. 19, n. 2, 2018.

SECRETARIA ESPECIAL DOS DIREITOS HUMANOS. Plano Nacional de Promocao
da Cidadania e Direitos Humanos de Lésbicas, Gay, Bissexuais, Travestis e
Transexuais. Brasilia: Secretaria Especial dos Direitos Humanos, 2009.

T’SJOEN, Guy et al. European Society for Sexual Medicine Position Statement
“Assessment and hormonal management in adolescencent and adult trans
people, with attention for sexual function and satisfaction”. The Journal of
Sexual Medicine, n. 17, p. 570-584, 2020.

302

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

VARELLA, Drduzio. Transexuais. Drauzio.com. Disponivel em: https://
drauziovarella.uol.com.br/drauzio/artigos/transexuais-artigo/. Acesso em: 16

jun. 2021.

303

()



ETICA EM PESQUISA COM CRIANCAS E
ADOLESCENTES

Camila Helena da Silva Assun¢Go®
Gabriel Monteiro Amorim®
Amanda Cavalcante de Macédo®®

1 Introducao

Este capitulo aborda a pesquisa com criancas e adolescentes
no contexto brasileiro contemporaneo. Através do resgate histérico dos
principais marcos referenciais da bioética e dos que a ela se relacionam,

0s autores trazem questoes necessdrias a reflexao.

Tais questoes devem ser contempladas por pesquisadores e
demais interessados no desenvolvimento de projetos de pesquisas com
criangas e adolescentes, principalmente no que tange ao respeito a
autonomia, bem como a ponderacao dos riscos e beneficios de ter estes

grupos como participantes de pesquisas cientificas.

2 Etica em Pesquisa

A realizacdo de pesquisas cientificas é fundamental para a
transformacao da sociedade. No ambito da satide, as pesquisas tém
buscado a melhoria da qualidade de vida e promocao do bem-estar
dos grupos humanos, refletindo na qualificacdo de tratamentos e

intervencoes sobre a saude geral da populagao.
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No Brasil, compete aos Comités de Etica em Pesquisa (CEP)
analisar e emitir pareceres sobre a realizacdo de pesquisas em
qualquer 4rea do conhecimento que envolva seres humanos, seguindo
as Propostas de Diretrizes Eticas Internacionais para Pesquisas
Biomédicas Envolvendo Seres Humanos, o Conselho das Organizagoes
Internacionais das Ciéncias Médicas (CIOMS), da Organizacao Mundial
de Saude (OMS) e as Resolugdes 466/2012, 510/2016 e 580/2018 do
Conselho Nacional de Satide (CNS) (BRASIL, 2012; 2016; 2018).

Neste sentido, as pesquisas com seres humanos podem contar
com diversos grupos de diferentes faixas etdrias. Dentre estes, destacam-
se as criancas e adolescentes. Estes grupos carecem de atencao especial
dos pesquisadores, comités e conselhos, de modo a garantir que haja
adequacao da pesquisa para com o grupo participante, considerando suas

particularidades, bem como as resolugdes, estatutos e regras especificas.

Torna-se primordial que as pessoas submetidas a pesquisas
tenham conhecimento suficiente acerca do assunto para que assim
possam tomar decisdes. Para que os envolvidos nas pesquisas possam ser
dotados do poder de decisao é necessario que sejam informados acerca
da natureza do experimento, seus métodos, beneficios e possibilidades

de riscos advindos do processo de pesquisa.

Mesmo com o advento do Coédigo de Nuremberg, violagdes
continuaram a acontecer, razao pela qual houve a proclamacao
da Declaracao de Helsinque, em 1964, por meio da Assembleia da
Associacao Médica Mundial, com o objetivo de fornecer orientacoes
aos médicos e demais participantes de pesquisas que envolvessem

seres humanos.

A partir dessa declaragao, sucedeu-se a elaboracao de sistemas
internos em cada pais, visando a protecdao e regulamentacao destes
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procedimentos. O Brasil se inseriu neste movimento, razao pela qual em
1995 houve a aprovacgao da Resolucao de n° 41 do Conselho Nacional
dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA), de 1995.

Tal resolucdo trata dos direitos relacionados as criancas e aos
adolescentes que se encontram hospitalizados. Em seu art. 12, preveé
que as crian¢as e adolescentes tém o direito de niao serem objetos
de ensaio clinico, provas diagnosticas e terapéuticas, sem que haja o
consentimento informado de seus pais ou responsdveis e o seu préprio,
quando tiver discernimento para isso (CONANDA, 1995).

No ano seguinte, em 1996, foi aprovada a Resolugao n° 196, por
meio do Conselho Nacional de Saude (CNS), visando a regulamentagao
de pesquisa com seres humanos. Esta resolu¢do estabelece os quatro
referenciais bdsicos da bioética - autonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia e justica — 0os quais tém como objetivo assegurar os direitos
e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos participantes
da pesquisa e ao Estado.

Em 2012, a Resolucdao n°® 466 do CNS leva em consideragao
0 avango cientifico e o respeito pela dignidade humana, projetando
retornos positivos para a sociedade e aprovando um novo texto relativo
as normas e diretrizes que regulamentam pesquisas envolvendo criangas
e adolescentes (BRASIL, 2012).

« Z

Conforme a Resolucdao 466/2012, em seu inciso IV, alinea “a”, é
estabelecido que, no caso de pesquisa com criancas e adolescentes, devera
ser observado que, se houver algum tipo de restricao a liberdade ou aos
esclarecimentos necessdrios, as pesquisas com estes segmentos devem ter

uma justificativa clara quanto a escolha destes participantes para a pesquisa.

Para a realizacdao da pesquisa, deverd haver uma justificativa
clara da escolha dos participantes, expressa através de um a proposta
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de pesquisa (projeto). Tal projeto deverd ser aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP), cumprindo-se as exigéncias relacionadas a
consentimento, que deverdo ser realizadas através dos representantes
legais, sem que ocorra a suspensao do direito de informagao do individuo,
no limite de sua capacidade (BRASIL, 2012). A figura 1 apresenta uma
sintese dos passos geralmente percorridos pelo pesquisador, desde a
formulacao da proposta de projeto até os documentos necessarios para

a submissao ao CEP.

Figura 1 - Fluxograma da pesquisa com crianc¢as e adolescentes
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No Brasil, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei
n° 8.069 de 13 de julho de 1990, estabelece que crianca é a pessoa
até 12 (doze) anos incompletos, e adolescente é aquela entre 12
(doze) e 18 (dezoito) anos de idade, conforme estabelece seu art. 2°.
Apresenta, assim, o espectro que engloba infancia e adolescéncia, onde
incorpora um conjunto de diferencas (BRASIL, 1990). Considerando
as especificidades de cada publico, faz-se necessdrio respeitar as suas
particularidades e efetuar uma abordagem gradual e adequada que
leve em consideracao as distincdes entre idades e por consequéncia as

capacidades fisicas, cognitivas e emocionais.

Para iniciar uma pesquisa faz-se necessdria a apreciacao e
aprovacao do CEP, que a torna valida, a fim de garantir o cumprimento
das exigéncias éticas fundamentais, assegurando que os beneficios sejam
ainda maiores que os maleficios, garantindo a execugao desta apenas com

riscos minimos e que sobressaia a expectativa de beneficio individual.

O CEP busca assegurar a minimizagao de riscos advindos da
pesquisa. No entanto, quando nao for possivel fazer a pesquisa com
publico adulto e a projecdo dos resultados for relevante, possibilita ao
CEP permitir que o projeto seja executado com um pequeno aumento
do risco minimo (GAIVA, 2009; CIOMS, 2018)

As diretrizes éticas internacionais determinam que criancas com
mais idade e dotadas de capacidade de dar assentimento devem ser
priorizadas em estudos antes de crian¢as mais jovens quando o risco for
um pouco maior que o minimo e nao houver expectativa de beneficio
individual (CIOMS, 2018). Cabe ao CEP autorizar a execucao do estudo
nesse formato que preconiza a idade como fator determinante do publico
da pesquisa, desde que a exigéncia nao comprometa o resultado do trabalho

ou apresente resultados que nao englobem todas as fases da infancia.
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Os menores envolvidos em pesquisas nao podem dar
consentimento com valores legais. Os responsdveis devem autorizar a
participacao do menor na pesquisa através do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Contudo é imprescindivel que eles possam
apresentar seu acordo com a pesquisa, desde que se considere alguns
aspectos como: idade, maturidade emocional, capacidade intelectual,

condicoes familiares, situacoes de moradia e experiéncias de vida.

O pesquisador deve fornecer as criancas informacoes passiveis
de compreensao. A complexidade do que deve ser disponibilizado ird
se adequar as caracteristicas dos envolvidos na pesquisa, variando de
acordo com a idade. Neste sentido, o Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE) pode ser elaborado com figuras e apresentado com
uma linguagem oral adaptada para a idade, de acordo com a percepgao

do pesquisador no momento da abordagem.

O acompanhamento dos responsdveis €é de fundamental
importancia para o avanco do estudo, pois a partir do momento em que 0s
beneficios possam ser questionados ou que o0s responsaveis nao apresentem
satisfacao com a pesquisa e considerem necessdria a interrup¢ao desta em
razao da nao maleficéncia, os guardioes legais sao dotados de direito para

inibir a progressao da pesquisa com seu dependente.

Por outro lado, o consentimento dos pais pode ser dispensado.
Em casos especificos os CEP podem dispensar a permissao dos pais,
desde que seja garantida a preservacao dos melhores interesses das

criancgas e adolescentes.

Os casos que concedem esse direito ao pesquisador sao: a crianca
ou adolescente é um emancipado legal e tem o direito de consentir sem
autorizacao dos pais, conforme expresso no art. 1.635 do Cédigo Civil;

a pesquisa versa sobre uma tematica delicada em que a participacao dos
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pais pode interferir no resultado da pesquisa, intimidando ou coibindo
o menor (BRASIL, 1996). Quando se trata da pesquisa com criancas,
diversas controvérsias sao geradas, especialmente no que tange a
confidencialidade e ao anonimato. Acerca deste tema, Gaiva (2009)
discorre que o sigilo das informacdes, a garantia do anonimato e a
protecdo da identidade sao itens que merecem o cuidado do pesquisador,
pois além de respeitar a questdo ética e legal, facilita também uma

relacdo mais espontanea e descontraida entre pesquisado e pesquisador.

Dentre os direitos que devem ser protegidos, o ECA, em
seus artigos 17 e 18, traz em seu texto os direitos das criangas e
adolescentes relacionados a sua protecao, tais como a inviolabilidade
da integridade fisica, psiquica e moral da crianga e do adolescente,
abrangendo a preservacao da imagem, da identidade, da autonomia,
dos valores, ideias e crengas, dos espacos e objetos pessoais, protecao
da dignidade da crianca e do adolescente, por todos, devendo-se ainda
protegé-los de qualquer tratamento desumano, violento, aterrorizante,

vexatorio ou constrangedor.

3 Conclusao

Verifica-se que a pesquisa envolvendo criancas e adolescentes
carece de discussoes bastante complexas e impele questionamentos
mais profundos, principalmente quando se trata da lei. O ordenamento
juridico brasileiro apresenta caréncia de leis e/ou regulamentos
que tratem de forma exclusiva acerca da pesquisa com criancas e
adolescentes, trazendo apenas textos escassos e isolados acerca dos

direitos e protecao destas de uma forma geral.

Apesar de existirem lacunas em relacao a regulamentacoes

especificas para pesquisas com criancas e adolescentes, todo e qualquer
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estudo deve prezar pelo respeito e assegurar o cumprimento dos direitos
e deveres estabelecidos no ordenamento juridico existente, para que
situacoes de quebra dos principios bioéticos possam ser evitadas e para
que os direitos das criancas e adolescentes envolvidos em pesquisas
sejam protegidos®.
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JUDICIALIZACAO DE MEDICAMENTOS NA
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1 Introducao

A judicializagdo da saide no Brasil desenvolve-se a partir de
medicamentos, tratamentos, exames etc., envolvendo profissionais do
direito para efetivar o direito a satide, mobilizando saberes e praticas
plurais e contraditérias, que reforcam a medicalizacao. Com o objetivo
de orientar profissionais de satde, familiares e pacientes, o capitulo
aborda a judicializacao do direito a satde de criangas e adolescentes e o
fluxo de dispensacao de medicamentos frente a judicializacao.

A Constituicao da Republica Federativa do Brasil de 1988, que
instituiu o Estado democrdtico de direito, cujo objetivo é assegurar o
exercicio dos direitos sociais e individuais, a liberdade, a seguranca,

o bem-estar, o desenvolvimento, a igualdade e a justica como valores
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supremos de uma sociedade fraterna, pluralista e sem preconceitos,
garantiu, em sua secdo II da Satde, em seu art. 196, a Satide enquanto
direito de todos e dever do Estado, assegurado mediante politicas
sociais e economicas que visem a reducdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitdrio as acoes e servigos

para sua promocao, protecao e recuperacao (BRASIL, 1988).

Ainda no capitulo da saude, nos termos do art. 195, definiu-se
que o financiamento do Sistema Unico de Satide (SUS) serd feito com
recursos do orcamento da Seguridade Social, da Uniao, dos estados, do

Distrito Federal e dos municipios, além de outras fontes.

Na secao IV, da Assisténcia Social, a Constituicao do Brasil, em
seu art. 203, definiu que a assisténcia social serd prestada a quem dela
necessitar, independentemente de contribui¢ao a seguridade social, e
tem por objetivos a protecao a familia, a maternidade, a infancia, a

adolescéncia e a velhice e 0 amparo as criangas e adolescentes carentes.

No que se refere ao direito a saude, a Lei n° 8.080/1990,
conhecida como Lei Orgdnica da Saude, que instituiu o SUS (BRASIL,
1990b), estabeleceu pardmetros operacionais para as intervenc¢oes de
natureza sanitdria, sendo complementada posteriormente por uma
normativa, com o objetivo de ampliar coberturas e direitos e que, no
entanto, fragmentou as responsabilidades dos entes federados.

De acordo com Schwartz (2004) o modelo de organizacao
pressupde um conjunto integrado de agoes vinculadas pelos mesmos
principios, concebidas de forma harmonica e orientadas por uma
finalidade definida e pré-determinada, sugerindo uma atuagao

regionalizada em conformidade com as peculiaridades de cada regiao.

Na Constituicao Federal de 1988 a viola¢do do direito universal
a saude e a integralidade do cuidado resulta na judicializacdo como
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estratégia cada vez mais recorrente na area da saide, o aumento de
mandados judiciais pelo Poder Judicidrio recorre no quesito Dispensacao
de Medicamentos. No capitulo das disposicoes, a Lei n° 8.080/1990
garante a assisténcia terapéutica integral, inclusive farmacéutica, e ha
de se levar em consideracdo a importancia da temdtica no direito da
crianca e do adolescente ao acesso a integralidade da atencao a saude
(BRASIL, 1990Db).

2 A judicializacao do direito a satde de criancas e adolescentes

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei n° 8.069/1990
foi aprovado no calor da promulgacao da Constituicao de 1988 e traz a
especificidade do direito a satide no tocante as criancas e adolescentes.
Além de expressar a existéncia do direito a saude, o art. 7° do referido
estatuto ainda faz referéncia ao modo como o poder ptblico deve
garantir sua concretizagao, criando politicas publicas direcionadas a
saude preventiva e restaurativa da crianca e do adolescente, bem como

sua aplicacao:

Art. 7° - A crianga e o adolescente tém direito a
protecao a vida e a satide, mediante a efetivacao
de politicas sociais publicas que permitam
0 nascimento e o desenvolvimento sadio e
harmonioso, em condi¢oes dignas de existéncia.
(BRASIL, 19904, p. 3).

A saude das pessoas sofre uma influéncia direta das condicoes
de qualidade de vida, resultantes de fatores sociais como acesso a
educacao, moradia, transporte, lazer e influenciadas pelas condi¢oes de
acesso a bens e servicos por parte do Estado.
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Nesse contexto, o SUS, vigente no Pafs, fruto de lutas pela
universalidade do acesso, cuja premissa é a inclusao de toda a
sociedade nas acgoes e servicos de saude, estd configurado enquanto
uma rede regionalizada, hierarquizada e descentralizada de atencao a
saude, que integra as esferas de governo federal, estadual e municipal.
Deve garantir cobertura a toda e qualquer necessidade, por mais grave
e complexas que seja.

A Politica Nacional de Medicamentos (PNM) tem como
propdsito garantir a necessdria seguranca, eficdcia e qualidade dos
medicamentos, a promocao do uso racional e o acesso da populacao
aqueles considerados essenciais. A implementacdo de um novo
modelo de assisténcia farmacéutica bdsica, pautado no atendimento
de necessidades e prioridades locais, é um dos importantes resultados
alcancados com a PNM, através da Relacao Nacional de Medicamentos
Essenciais (RENAME). No entanto, as dificuldades na integralidade
tornaram-se evidentes com a crescente judicializacdo para acesso a

medicacdo de alto custo.

Do ponto de vista da provisdo publica de medicamentos, os
avangos da PNM tém sido vistos notadamente no contexto da Atengao
Primadria de Satide e enormes dificuldades tém surgido para os usudrios
na obtencdo de medicamentos especializados (CHIEFFI; BARRADAS;
GOLBAUM, 2017). Os estudos empiricos sobre a judicializacao da saude
no Brasil indicam que medicamentos sao o principal objeto de litigio
nas cortes. (VENTURA; SIMAS; SCHRAMM, 2010)

H4 certos medicamentos que o SUS ndo oferece regularmente.
Em resposta a isso, alguns usudrios acionam judicialmente o poder
publico a fim de obrigd-lo a prover esses medicamentos. Esse fato é

particularmente importante no caso de medicamentos de alto custo.
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Nesses casos, as despesas com o tratamento de um unico individuo
podem ser extremamente elevadas e a Uniao é, geralmente, acionada.
(MEDEIROS; DINIS; SCHWARTZ, 2013).

E importante verificar e argumentar se o que foi pedido na acio
judicial estd de acordo com a ordenacgao do acesso universal e igualitdrio
as acoes e aos servicos de satde, que deve ocorrer pela atencao primadria
de acordo com a gravidade do risco individual e coletivo e no critério
cronolégico, observadas as especificidades previstas para pessoas com
protecao especial (BRASIL, 2011).

E importante verificar também se o que foi demandado na
acao judicial é uma acao ou servico em saude. As agoes e Servigos
em satde, de acordo com o art. 2° da Lei Complementar n° 141/2012,
sao caracterizados como aqueles voltados a promocao, protecao e
recuperacao da satde e que atendam, simultaneamente, aos principios
do SUS previstos no art. 7° da Lei n.° 8.080/1990. (COSEMS, 2020)

Os medicamentos de alto custo, a exemplo do tratamento das
mucopolissacaridoses (MPS), doencas genéticas degenerativas que
se manifestam na infancia, com reducao importante na expectativa
de vida, sao citadas como um caso paradigmatico para o estudo da
judicializacao da satde, eles estdao entre os mais caros no cendrio da
judicializacdo nacional (BOY et al., 2011).

A maior parte dos estudos brasileiros sobre judicializa¢cdao
de medicamentos enfoca os aspectos negativos dessa prdtica para
a regulacao da politica publica, para a justica distributiva e para o
funcionamento da democracia (VENTURA; SIMAS; SCHRAMM, 2010).
Assim, em alguns casos, para garantir o fornecimento do medicamento,
as pessoas recorrem ao poder Judicidrio e, através de mandados judiciais,

solicitam que seu tratamento farmacolégico seja custeado pelo poder
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publico (seja unido, estado ou municipio). Outro fator importante a
ser considerado e que permeia tal debate é a lucratividade da industria
farmacéutica e seus artificios para garantir alta producao e consumo de
medicamentos (MARQUES; DALLARI, 2007).

3 Fluxo de dispensacao de medicamentos frente a judicializacao

O fluxo para o acesso a medicamentos deve ser observado
seguindo as competéncias de cada instancia, que se organiza conforme
o nivel de complexidade e atribuicoes da gestdo. Cabe a gestao
municipal de satide a dispensagdo de medicamentos essenciais de
atencao bdsica, de acordo com a Relacdao Municipal de Medicamentos
Essenciais (REMUME). A gestao Estadual cabe o fornecimento dos
medicamentos excepcionais, incluindo as medicac¢oes de alto custo ou

de uso continuado, definidos pelo Ministério da Saude.

A tede que compde o SUS é ampla e abrange tanto as agdes
quanto os servicos de saude. Engloba a atencdo primdria e de média
e alta complexidades, os servigcos de urgéncia e emergéncia, a atengao
hospitalar, as agoes e servigos das vigilancias epidemiolégica, sanitdria
e ambiental e a assisténcia farmacéutica.

A oferta de medicamentos no SUS acontece através do Bloco
de Financiamento da Assisténcia Farmacéutica, que se divide em trés
componentes: Bdsico, Estratégico e Especializado, além do Programa
Farmdcia Popular. Com excecdo da Farmdcia Popular, em todos os
outros componentes o financiamento e a escolha de qual componente
o medicamento fard parte é tripartite, ou seja, a responsabilidade é da

Unido, dos Estados e dos Municipios.

Para saber quais medicamentos estao disponiveis, é necessdrio
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consultar a RENAME. A relacdo é uma lista orientativa e cabe a cada
municipio estabelecer sua prépria relacao de medicamentos de acordo
comsuas caracteristicas epidemioldgicas. Elacontempla os medicamentos
e insumos disponibilizados no SUS e estd dividida em Componente
Bdsico da Assisténcia Farmacéutica (CBAF), Componente Estratégico
da Assisténcia Farmacéutica (CESAF), Componente Especializado da
Assisténcia Farmacéutica (CEAF), além de determinados medicamentos
de uso hospitalar. Hospitais possuem descricio nominal prépria de
tabela de procedimentos, medicamentos, dérteses, proteses e materiais
do SUS. Entender em qual componente estd o medicamento que vocé
precisa é fundamental, ndo s6 para garantir o financiamento de uma
medicacao, mas também para determinar como serd seu acesso, se por
meio das Unidades Bdsicas de Satde.

Os medicamentos que estao disponiveis no Componente Bdsico
da Assisténcia Farmacéutica sao destinados a Atencao Bdsica a Saude. A
responsabilidade pela aquisicao, selecao, armazenamento, controle de
estoque e prazos de validade, além da distribuicao e dispensacao destes
medicamentos, é dos estados, do Distrito Federal e dos municipios. Os
recursos federais sao repassados mensalmente, do Fundo Nacional de
Saude para os fundos estaduais e/ou municipais de satide, com base na
populacao, a partir dos dados do IBGE, e encontram-se regulares em

todo o pais.

Para ter acesso aos medicamentos da Atencao Bdsica, o cidadao
deve procurar atendimento médico nas unidades de saude de seu
municipio para, se necessario, ter acesso aos medicamentos padronizados
pelo municipio para seu tratamento, ou seja, disponibilizados na
REMUME (Figura 1).
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Figura 1 - Acesso aos Componentes Bdsicos da Assisténcia Farmacéutica do
SUS para pacientes residentes em Maceid

MEDICAMENTOS DA EEMUME

FARMACIA DA UNIDADE ©DE

CONSULTA MEDICA |wessssssp | ATENCAO PRIMARIA 4 SAUDE
MAIS PROXIMA A RESIDENCIA DO

l FACIENTE.

. LINE DE ACES30 ADE ENDERECOS:
DOCUMENTOS NECESSARIOS: http- /o maceio.zl gov br/ama/ubas-
RECEITA MEDICA, CARTAO SUSE coondenacao-geral-da-atencas-primaria
RC. B
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Profissionaiz on Cartsira Wacienz] de Habilitaco [CHH)).

3. Cadastro de Peasoa Fisica (CPF);

4, Titulo de Eleitor {maieres de 13 anos);
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oficiaiz de forneciments de servigos piblices (por exsmplo: agua & esgoto, luz, gas, Detram)
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Fonte: Autoras
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O municipio de Maceié disponibiliza os medicamentos e
correlatos contemplados na REMUME e RECOR (Relacao Municipal de
Correlatos), onde sao padronizados 243 medicamentos e 151 correlatos
dispensados para os usudrios de acordo com as normas de dispensacao
da portaria n°® 65/2013, de 21 de outubro de 2013, elaborada pela
Comissao de Farmdcia e Terapéutica (CFT). O municipio disponibiliza,
por meio de protocolo, o fornecimento de insumos aos portadores de

incontinéncia urindria ou fecal.

Os recursos financeiros do Ministério da Satide para o componente
Estratégico sdao para aquisicio de medicamentos de programas
considerados estratégicos no cuidado da satde, também dispensados na
rede bésica de saiide. Sao medicamentos para o tratamento de tuberculose
e hanseniase, para o combate ao tabagismo, para alimentagao e nutri¢ao

e para as endemias focais, coagulopatias e IST/Aids.

Esses medicamentos sao adquiridos pelo Ministério da
Saude e distribuidos aos estados e/ou municipios de acordo com
programacao informada pelos estados e municipios. A aquisi¢ao dos
medicamentos do Componente Estratégico é responsabilidade do
Ministério da Saude, sendo realizada de forma centralizada e sendo
os medicamentos repassados aos estados para que estes distribuam

aos municipios.

Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica
(CEAF) é uma estratégia de acesso a medicamentos no ambito do SUS,
caracterizado pela busca da garantia da integralidade do tratamento
medicamentoso, em nivel ambulatorial, cujas linhas de cuidado estao
definidas em Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)

publicadas pelo Ministério da Satide.
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Os medicamentos que fazem parte do Componente estao
divididos em trés grupos, com caracteristicas, responsabilidades e formas
de organizacao distintas. Estes grupos sao definidos de acordo com os
seguintes critérios: complexidade do tratamento da doenca; garantia da
integralidade do tratamento da doenca no ambito da linha de cuidado;
e manutencao do equilibrio financeiro entre as esferas de gestao do
SUS. As demandas judiciais no municipio de Maceid, relacionadas a
crianca sao em sua grande maioria voltadas a medicamentos destinados
a casos de transtornos de déficit de atencao, hiperatividade e epilepsia;
suplemento alimentar relacionado a desnutricao; alergia ao leite de

vaca; e cardiopatias.

Qualquer cidadao tem acesso estando no momento em posse
da receita médica e laudos em conformidade com normas vigentes,
sendo necessdrio apenas preencher o requerimento. Este é um servigo
atende ao Decreto n° 9.094/2017, que dispoe sobre a simplificacao do

atendimento prestado aos usudrios dos servigos publicos.

Os Medicamentos Especiais sdao os que tém elevado custo
unitdrio, ou que pela cronicidade do tratamento, se tornam
excessivamente caros para serem suportados pela populagdo. Sao
utilizados no nivel ambulatorial e, em sua grande maioria, sao de uso

cronico. Parte deles integra tratamentos que duram por toda vida.

E importante destacar ainda que algumas prescricdes do
medicamento ndo padronizado vém dos préprios profissionais do
servico publico e a ndo adesao ao elenco padronizado pode decorrer
do desconhecimento ou porque a lista ndo contempla a necessidade do
usuario (DALDUQUE; MARQUES, 2011).

Quando da nao disponibilizacdo dos medicamentos por parte
da gestao municipal ou estadual, por nao fazer parte da relagao de
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medicamento, inicia-se o processo de judicializacao, que quando nao
tratada de forma adequada, nas fases processual e pré-processual,
poderd gerar maiores prejuizos, nao apenas aos cidadaos, como
também ao Estado, em razao da desestruturacdo do orcamento publico
e, até mesmo, diante da possibilidade de um colapso do sistema

publico de satde.

Em Alagoas, o modelo escolhido para diminuir a judicializagao
na saude foi o Nucleo Interinstitucional de Saude (NIJUS), que
atua de forma preventiva, evitando a judicializacdo de acodes na
drea da saude e integrando as Secretarias de Saude, as Defensorias,
Procuradorias e o Judiciario, o que vai ao encontro da Resolucao n°
238/2016, do Conselho Nacional de Justica (CNJ), em que os juizes
devem formar comités locais para prevencao de conflitos judiciais e
definicdo de estratégias nas questoes de direito sanitdrio (Figuras 2,
3e4d).
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Figura 2 - Fluxograma Judicializagao da Defensoria Publica de Alagoas
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TERCEIROS:
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que acomete o paciente, 0 médico deve: justificar por qual motive aio presoeve
medicamentos o0 irsumos gue s:tis mas lists do sus; explicar os efeitos bepeficos & 2
superioridade terapéutica para a za0de do paciente ne o do fAmmace 01 insnma prescrita;
especificar ox medicamentos/insumos integranies da listz do 2us que j2 foram utilizados pelo
pacients g nda foram eficazes no controle da patalogia apresentando sens efedtos colaterais
no orgamismo do paciests; comparar oz farmaces imeomos das listas do sus com agqueles gue
ndo 2 intepram apresentande evidéncizs cientificas e literariaz da eficacia do farmaco/msumo
prescrito (gque esta fora das listas do sus) pera controle da molestiafvalidads maxima do
lando - 30 dizs).

- Beceita comtendo o nome da2 medicagdo (substancia quimica e mmﬂﬂal} 2 dozagem e 2
pezologia (quantidade que deve ser usada - comprimidos, injegdes, atc — p-urd.uep-urmes)
deve comstar que o medicaments @ par tEEpo m;jztmmadm‘usncmnun {2 mdo ser
tratamento por tempo determinado) (validade magima da receita — 30 diag).

ORy 0G:
- 03 {trés} or;amentos formais de farmaciza diferentes {conforme a receita).

Fonte: Autoras
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Figura 3 - Acesso aos componentes da assisténcia farmacéutica
especializados do SUS para pacientes residentes em Alagoas

CONSULTA MEDICA DAF ou CEAF (farmécia especializada)
mms) | ENDERECO:

Rua Qldemburgo da Silva Paranhos, 830 —

Farol.

Telefones: (82) 3315-2805/ 3315-2806/ 3315-

6109/ 3315-6110/ 3315-6245

DOCUMENTOS NECESSARIOS:

1. Solicitagio médica com formulinos/laudos especificos além de exames realizados;
2. Cart3o SUS;

3.RG;

4. Comprovante de Endereco.

Fonte: Autoras

Figura 4 - Acesso aos Componentes Especializados da Assisténcia

3
Farmacéutica do SUS para pacientes residentes em Alagoas - excepcionais/ /‘\
alto custo —
CONSULTA MEDICA DAF ou CEAF (farmacia
especializada)
O médico deve preencher o LME — ENDERECO:
Laudo de Solicitagio, Avaliagio e # Rua Qldemburgo da Silva Paranhos,
Autorizagio de Medicamento do 830 — Farol.
Components Especializado da Telefones: (82) 3315-2805/ 3315-
Assisténcia Farmacéutica e o TER — 2806/ 3315-6109/ 3315-6110/ 3315-
Termo de Esclarecimento e 6245
Responsabilidade.

) 4

DOCUMENTOS NECESSARIOS:

1. Solicitacio médica com formulanios/laudos especificos além de exames realizados;
2. Cartio SUS;

3.RG;

4. CPF;

5. Comprovante de Endereco.

Fonte: Autoras
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4 Consideracoes finais

A saude é verdadeiramente um direito multifacetado, na
medida em que comporta critérios sociais, politicos, juridicos e, até
mesmo, psicolégicos. A compreensdo do que seria o direito a saude
permite a definicdo de estratégias especificas para a efetivacao de cada
dimensao desse direito. De fato, a satide nao se reduz a mera auséncia
de doenca, pois envolve aspectos que se encontram relacionados ao
bem-estar fisico, mental e social. Isso traz um desafio ainda mais
complexo para as instituicoes juridicas, pois se torna fundamental
promover uma visao desmedicalizada da satde, que deve considerar
0 usudrio enquanto ser humano inserido em um contexto social

especifico e com subjetividades singulares.
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DIREITO A RECUSA DOS PROCEDIMENTOS
HOSPITALARES

(Claudia de Oliveira Silva™

1 Introducao

Por mais que se diga que ser criangca é muito bom pelos
motivos mais diversos possiveis, a verdade é que nem sempre é facil
ser crianca. E muito comum se ouvir e até mesmo dizer aos infantes
frases como: “Fica quieta(o), que vocé nao sabe de nada!” “Por que
vocé estd dando palpite na conversa dos adultos?” “Cala a boca, que
crianca ndo entende das coisas.” Mas serd que existe uma razao
para as pessoas se dirigirem as criangas dessa maneira? A resposta é
sim, existe. A etimologia da palavra infancia, que é oriunda do latim
infantia, significa “incapacidade de falar”. Sendo assim, mesmo sem o
devido conhecimento dessa informacao, é como se ela se encontrasse
impregnada no nosso DNA de tal forma que passamos a reproduzir
atitudes que venham corroborar com o pensamento antigo relatado por
Cordeiro e Coelho (2007), de que a crianca antes dos seus sete anos de
idade era incapaz de expressar seus pensamentos e sentimentos. Ao se
tomar conhecimento quanto a isso, é possivel ter uma compreensao
mais clara sobre o porqué de ainda existir tanta dificuldade para
valorizar a fala de uma crianca, principalmente em se tratando de

uma crianc¢a hospitalizada.

72 Graduada em Enfermagem - CESMAC; Graduanda de Psicologia - Universidade Estdcio de S4&;
Especializada em Diddtica do Ensino Superior - UNASP, Tanatologia — Sobre a Morte e o Morrer -
UNYLYEA e Informacao Cientifica e Tecnolégica em Satde - FIOCRUZ.
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Apds a exposicdao do contexto histérico sobre a infancia nos
deteremos em explicar de forma breve, mas esclarecedora, o que vém ser
a Tanatologia e os Cuidados Paliativos. O objetivo desse texto é entender
como a crianga se sente em face de sua morte e de um tratamento
que lhe traz mais sofrimento e dor, ndo lhe permitindo viver, ainda
que esteja morrendo (e quem nao estd?). Esperamos proporcionar uma
reflexdo sobre a necessidade de escutar e ndo apenas ouvir. Entender,
respeitar e validar, na medida do possivel, tanto a fala como a vontade
do ser humano crianca/adolescente no que diz respeito a sua finitude e
qualidade de fim de vida.

2 Tanatologia e Cuidados Paliativos: contexto histdrico

Para podermos ter um olhar critico sobre a questao da crianca
internada e seu direito de exercer sua autonomia de vontade quanto
a realizacao ou nao do seu tratamento, faremos um breve relato
sobre o surgimento da Tanatologia e dos Cuidados Paliativos e seu
objetivo principal.

Apés a barbdrie da Segunda Guerra Mundial, esperando
alcangar uma maior compreensao sobre a morte, as torturas e as
memorias insuportdveis da dor, varios profissionais de diferentes
nacionalidades comecaram estudar essa temadtica, sendo Maeterlink o
primeiro a fazer uso do termo Tanatologia (1997;1998, apud KOVACS,
p. 149, 2003) para a ciéncia que estuda a morte e o morrer e as
alteracdes biopsicossociais espirituais envolvidas nesse processo. E
uma palavra de origem grega, em que Tanato ou Tanatos se refere
ao deus da mitologia grega que personificava a morte e o sufixo logia

significa estudo.
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Na década de sessenta, desponta a psiquiatra suica Elizabeth
Kliibler Ross, que passou a se dedicar aos pacientes terminais, para
que esses nao morressem abandonados a sua propria sorte. Em 1969
¢é publicado seu livro A morte e 0 morrer, em que se tornou conhecido
0 Modelo Kliiber Ross ou os cinco estdgios da morte. Aqui no Brasil
chamamos a atencao para Wilma da Costa Torres, psicdloga pioneira
que se dedicou a sistematizacdo da drea da Tanatologia no Brasil e,
em 1999, lancou o livro A crianca diante da morte: desafios. (KOVACS,
2003), bem como para Maria Julia Kovacs, Franklin Santana Santos,

Aroldo Escudeiro e outros.

Sobre Cuidados Paliativos, ao dizer que a palavra pallium,
origindria do latim, que significa capa, manto, cobertor e cujo objetivo
era o de promover a protecao das intempéries que ocasionalmente
ocorriam na jornada, se acaba dando, portanto, a conotagao de serem
os Cuidados Paliativos um cuidado de protegdao. Sendo assim, palliare
significa cobrir com um manto, com a finalidade de atenuar, abrandar,

aliviar um sofrimento.

Ao volvermos nosso olhar para o passado, mais especificamente
para a Idade Média, no periodo das Cruzadas, encontraremos vdarios
relatos histéricos de hospices (hospedarias), cuja finalidade era
oferecer abrigo aos viajantes e cuidados para os mais necessitados
e doentes (ASSOCIACAO NACIONAL DOS CUIDADOS PALIATIVOS,
2020). Com todo o progresso e a transformacao institucional ocorrida
com o transcorrer do tempo, chegamos hoje ao modelo hospitalar por
todos conhecido.

Dentro deste contexto hospitalar, chamamos atengao para Cicely
Saunders, considerada a pioneira dos Cuidados Paliativos. Nascida na

Inglaterra, graduou-se em Assisténcia Social, Enfermagem e Medicina.
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Assim como Elisabeth Kubler Ross, sua atencao se voltou para aqueles
que estavam morrendo, cujos médicos alegavam nao ter mais nada o
que fazer por eles e a quem ela sempre respondia que havia muito que
ser feito ainda.

Para assegurar essa prdtica nos hospitais ou em qualquer
outra instituicdo que se propoe a cuidar do sofrimento de outrem, a
Organizacao Mundial de Saude (OMS) emite a seguinte definicao de
Cuidados Paliativos, a qual foi revista em 2002:

Cuidado Paliativo é uma abordagem que promove a
qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que
enfrentam doencas que ameacem a continuidade da
vida, através da prevencao e alivio do sofrimento.
Requer a identificagdo precoce, avaliacio e
tratamento da dor e outros problemas de natureza
fisica, psicossocial e espiritual. (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2002, p. 1)

Se formos muito atenciosos aos relatos sobre a Tanatologia e
os Cuidados Paliativos, é possivel perceber que o objetivo principal
dessas duas abordagens é o de proporcionar, a quem estd morrendo,
acolhimento em seu sofrimento, compreensao para com seus medos e
anseios, cuidados integrais e individualizados, em resumo, um olhar
abrangente para o individuo que se encontra em fim de vida. E da
mesma forma do apresentado no artigo VI da Declaragao dos Direitos
Humanos, ndo sao especificados género ou idade cronolégica para que

tais direitos sejam validados.
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3 A crianga e a morte

Dizer que as crian¢as entendem e vivenciam a morte e 0
processo de morrer como os adultos seria um grande engano, mas
também afirmar que elas nada entendem, sentem ou percebem sobre
essa temadtica seria um engano maior ainda. Criangas sao como radares
a captar toda e qualquer alteragao no ambiente em que se encontram
e como toda ac¢do leva a uma reacao, nao hd de ser estranho notar
algumas mudancas comportamentais como reagao a esse meio alterado
em que ela se encontra.

Entdao, como se da essa percepcdo da morte por parte das
criangas? Para Torres (1999) ha de se levar em conta a idade cronolégica
bem como o desenvolvimento cognitivo da crianga. Com isso nao se
quer dizer que a compreensao se faz de forma engessada e inflexivel.
Muitos fatores também podem contribuir para uma maior ou menor
compreensao da morte por parte dos pequenos, um deles é a familiaridade
ou tranquilidade com que o ntcleo familiar aborda e vivencia esse tema.
Kastenbaum e Aisenberg (1983, p. 58) afirmam que:

Entre os dois extremos - de nenhuma compreensao
e do pensamento abstrato integrado - hd muitas
formas pelas quais a crianca pode entrar em
contato em relacdo com a morte e, portanto, a
observacao das operacdes mentais que a crian¢a
realiza desde as etapas iniciais do desenvolvimento
pode vir a confirmar a hipétese de que a morte é
o primeiro desafio intelectual a mente da crianca
e, consequentemente, o primeiro estimulo para seu
continuo desenvolvimento.

Kovacs (1992) esclarece que o esquivar-se de falar sobre a morte
com a crianca é evitar uma realidade. Isso pode ser muito prejudicial,
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pois a deixard confusa por nao ter com quem confirmar suas percepcoes,

uma vez que, embora suas percepcoes sejam ainda muito confusas,

desde muito cedo essa crianca experimenta situacoes que a levam a

desenvolver uma nog¢ao da morte, compreendendo que o conceito de

morte envolve a:

Universalidade - a compreensao de que todos, sem exce¢ao um dia

MOITerao;

Nao funcionalidade - a compreensdao de que na morte, todas as

funcoes vitais cessam,;

Irreversibilidade - a compreensdao de que quem morreu nao volta
mais. (PAIVA, 2014).

Os estudos de Torres (1999), tomam como base as pesquisas de

Piaget sobre os estdgios do desenvolvimento cognitivo infantil, descreve

quando a crian¢a comeca a desenvolver um entendimento sobre a morte:

Periodo Sensorio-motor: (0 a 2 anos)

b

>

Nao tem nenhuma compreensdo da morte;

Relagao inicial com a morte resulta das experiéncias de dormir
e acordar, desenvolvendo assim uma percep¢ao do ser e 0 nao
ser;

Com o jogo “peek-a-boo” (“cadé o neném?” em traducao
livre), aparecer é ser e desaparecer é nao ser.

Periodo Pré-operatorio: (3 a 5 anos)

>

>

Morte como um fenémeno tempordrio e reversivel;

Compreendem a morte ligada a imobilidade;

Periodo Operatdrio concreto: (6 a 9 anos)

>

>

Nao conseguem explicar com clareza as causas da morte;

Compreendem que a morte é inevitavel e irreversivel;

334

()



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

e  Periodo Operatdrio formal: (10 anos em diante)
> Suas explicagdes quanto a morte podem conter argumentos de
cardter fisioldgico e teoldgico;
> Compreendem a morte como algo inevitdvel, irreversivel,
universal e pessoal.

Como se pode notar, o conceito de morte se amplia e solidifica
com a maturidade que vai sendo adquirida durante o desenvolver da
crianca, e ainda que de forma abstrata e sem condicoes de se expressar
claramente, a crianca tem sua percepcao da morte.

Sendo assim, com o apoio da literatura algumas obras auxiliam

na compreensao da morte (Quadro 1).

Quadro 1 - Sugestoes de Literatura

Criangas:
e A Histdria de uma Folha - Leo Buscaglia
e Meu amigo Lazaro - Olavo Wyszomirski
e A Coisa Brutamontes — Renata Penzani
e Tempos de Vida - Bryan Mellonie e Robert Igpen
e Profissionais e leigos:
e O Pequeno Médico - Graziela Gilioli
e Histéria da Morte no Ocidente - Philippe Aries

e Educacdo para a Morte: Temas e Reflexdes/ Educacdo para a
Morte: Desafio na Formagao de Profissionais de Saude e Educagao
- Maria Julia Kovdacs

e Sobre a Morte e o Morrer (e todos os demais livros dessa autora)
- Elisabeth Kliiber Ross

e Tabu da Morte - José Carlos Rodrigues

e Tratado Brasileiro sobre Perdas e Luto - Franklin Santana Santos

e A Morte é um dia que vale a pena viver/Histdrias lindas de morrer
- Ana Claudia Quintana Arantes

Fonte: as autoras
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Com isso, chamamos a atencao para a necessidade de se ter
um conhecimento minimo quanto a esses periodos para uma melhor
compreensao do que esses atores, criancas/adolescentes, vierem expor

quanto a sua vontade, medos e angustias perante a sua finitude.

4 Direito a ter direito nao basta

No intuito de que a integridade da crianca e do adolescente
fossem de fato asseguradas e eles pudessem se encontrar protegidos
e amparados dentro da visdo mais holistica possivel, foram criados e
homologados os Direitos Fundamentais da Crianga e do Adolescente,
o Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990), bem como os
Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizados (BRASIL, 1995).
Mas serd que na prdtica a existéncia desses documentos é suficiente
para que os direitos assegurados por lei sejam respeitados?

E quando uma crianga/adolescente se recusa a continuar com
0 tratamento para ele determinado e pede claramente que a deixe
morrer em paz, tal pedido serd respeitado? Ou melhor, ele “deverd” ser
respeitado? Muito se apregoa hoje em dia sobre o direto a boa morte ou
a morte digna, mas teria uma crianca/adolescente lugar de fala nessa

categoria de pacientes?

Outra inquietacao que surge, estariam instituicdes/ equipes de
saude e juridica, preparadas para escutarem, avaliarem e decidirem
de forma imparcial e favordvel por permitir que a doenca siga seu
rumo normal sem que os atores envolvidos sejam vistos como
suicidas ou assassinos?

Infelizmente, a resposta para tantas perguntas nao é a mais

acalentadora. Dentre tantos fatores que contribuem para um agir tao
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longe do real, estd a ainda preponderante visao curativa que rege o
fazer satide em nosso pais. Mesmo que se encontre um pensar e fazer
preventivo, ele é muito diminuto se comparado ao curativo e menos
ainda quando o assunto é paliacao.

Outros fatores que também podem ser apresentados sao a
frustracdo, desmotivacao e a sensacao de incapacidade que recai sobre
a equipe de satide quando um paciente vem a morrer. Em se tratando de
criangas, o mal-estar ainda é maior. Segundo Kovéacs (2003) no hospital
se priorizar salvar o paciente a qualquer preco. Quando o foco principal
passa a ser a cura, mais e mais nos afastamos do foco primordial do

fazer sadde, que é o cuidar.

E necessario também uma mudanca maior em relacio ao paliar.
Com frequéncia a fala para o fazer paliativo é: “esse paciente agora estd
em cuidados paliativos, pois ndo temos mais nada a fazer por ele.” E
desde quando paliar é sinébnimo de nado se ter o que fazer? Por acaso
diminuir a dor de um paciente é nao fazer nada? Rever a possibilidade
para uma nao intubagao no intuito de se evitar uma iatrogenia seria nao
fazer nada? Dialogar sobre os medos e angustias da crianga/adolescente,
de maneira a lhe trazer tranquilidade, é nao fazer nada? Permitir que os
desejos pré-morte e pés-morte sejam explicitados é nao fazer nada? Faz-
se necessario romper a carapaca engessada do antigo fazer satude, para
verdadeiramente se abrir para as novas praxis que visam o acolhimento,
a escuta e a permissao de fala do ator principal no palco da vida, ator
esse que independentemente de sua idade, género e etnia, tem deveres
sim, mas sobretudo direitos, e dentre eles o de uma morte digna onde
seu protagonismo seja de fato respeitado até o seu ultimo suspiro.

Para que a decisao a ser tomada diante de um pedido clemente

de que a deixem partir em paz seja a mais aceitavel e favoravel a quem
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realiza o pedido, é preciso muito mais do que uma compreensao técnica

por partes dos “autorizadores”, dos termos eutandsia, distandsia,

ortotandsia, mistandsia e kalotandsia; precisa-se exercer a empatia e

desenvolver uma consciéncia de que todos somos seres finitos e que por

esse motivo estamos em processo de morte, ainda que ndo tenhamos

recebido nenhum diagnéstico de alguma doenca fora de possibilidade

de cura.

Na visao de Leo Pessini (1990), os termos citados sao

entendidos como:

Eutandsia - prética de procedimentos que venham abreviar a vida
de um paciente fora de possibilidades terapéuticas, de maneira
assistida e controlada por um especialista; a palavra se origina do
grego, onde “eu” significa “boa” e pode ser traduzida literalmente
como boa morte. Teve seu significado original mudado devido
a pratica nazista que “eutanasiou” entre 80 e 100 mil pessoas,
principalmente recém-nascidos, pessoas com deficiéncia e idosos.
Distandsia - o prefixo grego “dys” tem o significado de
“afastamento/ato defeituoso”. Portanto etimologicamente, significa
prolongamento exagerado da agonia, sofrimento e morte de um
paciente através de meios artificiais e desproporcionais. Nessa
conduta nao se prolonga a vida de fato, mas o processo de morrer.
Ortotandsia - o prefixo grego “orthos” significa “correto/reto” e
leva ao sentido de morte “no seu tempo”, a morte natural, sem
interferéncia de procedimentos e ofertando ao paciente uma morte
digna, sem sofrimento, deixando a doenca seguir seu curso natural.
Mistandsia - o prefixo grego “mis” significa “infeliz”. Se refere a
morte de pessoas que, por se encontrarem excluidas socialmente,
morrem sem ou com uma precdria assisténcia de satde.

Kalotandsia - o prefixo grego “kaldés” significa “boa/bela”.
Nesse processo, hd a participacao ativa de quem estd morrendo
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(testamento vital), no que chamamos de diretivas antecipadas
de vontade, como partilha de seus bens e despedidas cercado
pela familia ou qualquer outro ritual que seja importante para
essa pessoa.

Para Ciro Augusto Floriani (2013), a kalotandsia representa
um tipo muito impar de luta. Uma luta para ndo sucumbir a morte,
uma disposicdao peculiar para transcendé-la. A luta nao seria contra a
morte, mas com a morte. Nao entraremos no mérito da questao sobre
eutandsia, distandsia e nem tampouco sobre a mistandsia, mas quanto
a ortotandsia e a kalotandsia, seriam elas um direito apenas dos adultos,
pelo fato de conseguirem verbalizar seus anseios? Nao teriam as criangas
e os adolescentes diretivas antecipadas de vontade a declarar, ainda que
de forma figurativa, mas nao menos significativa? Serd que seus gibis,
suas bonecas, seus livros, seus pertencem nao deveriam também ser
considerados como bens a serem repartidos? Nao teriam eles direito
a despedirem-se das pessoas que amam? Sim! Eles tém direito a tudo
isso, pois ainda que criancas e adolescentes, sdao antes de tudo seres

humanos e, como tais, precisam ser enxergados, ndo apenas vistos.

E claro que em se tratando de crianca e adolescente a tomada
de decisao se torna mais delicada e complexa, pois além dos temores de
se estar sendo negligente, imprudente ou omisso em atender o desejo
externado, existe muitas das vezes o pensamento: “é tio pequeno/
jovem para morrer”, “ainda tem uma vida inteira pela frente”. Nao é
nosso intuito romantizar a morte e o processo de morrer, mas com
certeza, ainda que com o coracdo pesado pela partida daquele que estd
sob nossos cuidados, quando se desenvolve um olhar empadtico, passa-

se a valorizar e respeitar os minimos desejos a nds confidenciados.

339

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

7

Para tanto, é necessdrio um preparo que transcenda o
conhecimento das teorias e o dominio das técnicas, de forma que o
nosso toque nao seja apenas o de um corpo tocando outro, ou seja, uma
alma humana tocando outra alma humana.

O Cédigo de Etica Médica, no seu art. 41, nos diz que ao médico
¢é vedado “Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de
seu representante legal.” (CEM, 2019, p. 3).

E em pardgrafo tnico desse mesmo artigo, lemos a seguinte

afirmativa:

Nos casos de doenca incurdvel e terminal, deve
o médico oferecer todos os cuidados paliativos
disponiveis sem empreender a¢des diagndsticas ou
terapéuticas intiteis ou obstinadas, levando sempre
em consideracao a vontade expressa do paciente
ou, na sua impossibilidade, a de seu representante
legal (CEM, 2019, p. 3).

Se pararmos para fazer uma interpretacao de texto tanto no artigo
acima citado como no pardgrafo Unico, temos as seguintes situagoes,
respectivamente:

e Abreviar a vida do paciente: a proibi¢ao da prética da eutandsia;

e Oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis: a prdtica da
Ortotanasia;

e Sem empreender a¢des diagndsticas ou terapéuticas inuteis ou
obstinadas: proibicao da Distandsia.

Tanto o artigo quanto o pardgrafo inico entram em concordancia
com alguns dos Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizado,
a saber:
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7 - Direito de nao sentir dor, quando existam meios
para evita-la.

8 - Direito de ter conhecimento adequado de
sua enfermidade, dos cuidados terapéuticos e
diagnésticos a serem utilizados, do progndstico,
respeitando sua fase cognitiva, além de receber
amparo psicolégico quando se fizer necessdrio.

20 - Direito a ter uma morte digna, junto a seus
familiares, quando esgotados todos os recursos
terapéuticos disponiveis (DCAH, 1995, p. 1).

Sendo assim, quais seriam os motivos que levariam a nao escuta
ou nao validacao da fala em se opor ao tratamento por parte da crianca/
adolescente? Poderiamos listar alguns, como: o entendimento do que
seja a vida e a quem ela venha a pertencer; o preparo e o conhecimento
insuficientes quanto ao que de fato sejam Cuidados Paliativos, quando
e a quem ofertd-los; escassez de conversa e despreparo para abordar a
temadtica sobre o fim da vida e para oferecer assisténcia adequada para
esse periodo; o receito que muitos profissionais ainda possuem quanto
ao uso da Morfina e, principalmente, a falta de costume (ou seria
interesse) em se parar para escutar o que o outro tem a dizer. Quando
paramos para escutar, naquele intervalo em que a escuta se faz, o outro
passa a fazer morada em nds e suas emogoes ao reverberarem em nosso
interior, podem nos trazer certo incomodo pelo fato de identificarmos

em ndés 0 mesmo medo que o outro externa, o de sermos seres finitos.

Seria uma utopia e uma irresponsabilidade alcar uma
bandeira de que todos e quaisquer pedidos desejados pelas criangas
e adolescentes deveriam ser atendidos prontamente. Muitas sao as
questoes legais, culturais, morais, religiosas e éticas que devem ser

consideradas e colocadas em pauta para a discussao com todos os
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atores envolvidos. Mas nem por isso se deve fazer de conta que nada
esta ocorrendo. A aplicagdo da ética vai muito além de comunicar
a crianca/adolescente qual procedimento serd realizado e se este

acarretard alguma dor ou desconforto.

5 Conclusao

No Brasil ainda nao existe legislacao que autorize a morte digna,
ainda que tenha sido reconhecida como direito por algumas decisoes
judiciais, o fato da inexisténcia de uma norma juridica sobre o tema
acaba acarretando grande inseguranca juridica além de desgaste fisico
e emocional para todos os atores que lidam com a terminalidade:
paciente, familia, equipe e instituicao de satde.

O ideal é que a decisao a ser tomada quanto a quaisquer condutas
seja discutida entre a familia, a equipe de saude e a crian¢a/adolescente,
estando este em condicdes de se comunicar. A decisao de levar questoes
médicas a instancia judicial deveria ser a tultima opg¢ao considerada, pois
em isso acontecendo, os vinculos até entdao construidos se desfazem, e

sem confianca nenhuma relacao se sustenta.

Portanto, uma andlise apurada dos procedimentos deve ser feita
minunciosamente, visando causar o menor dano possivel, levando
sempre em consideracao a irreversibilidade da doenca e a manutencao
da integridade e autonomia do paciente. A empatia, a compaixao e
a compreensao deveriam ser as molas propulsoras para se conseguir
chegar a um denominador comum onde todos sao beneficiados, mas

principalmente o ator principal, a crianca e adolescente.

Conquanto ainda se esteja a passos lentos rumo a uma
mudanga significativa do quadro atual em relacao a essa temdtica tao
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revoluciondria, pode-se afirmar que estamos progredindo, uma vez
que em um espaco como esse, pessoas se reuniram para um dialogar
e um refletir sobre essa realidade. Que nossas inquietacoes e reflexoes
possam gerar incomodos a tal ponto que muitos mais se juntem
a nés nao sé em estudos e pensamentos, mas em um fazer saude
diferenciado, centrado no individuo e levando em conta sua finitude e
desejos frente a sua impermanéncia.
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DIREITOS DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES
INSTITUCIONALIZADOS E 0 SEU ACESSO
AOS SERVICOS PUBLICOS DE SAUDE

Fatima Piraua™
Artur Gouvea™

1 Introducao

Em um passado ndao muito distante, tanto a crianca quanto
0 adolescente nao eram considerados como sujeitos de direitos, ou
seja, nao eram detentores, por si mesmos, de direitos reconhecidos
nos ordenamentos juridicos interno e internacional. Tal perspectiva,
vivenciada até meados do século XX, foi responsavel pela
perpetracao de graves violagoes de direitos humanos dessas pessoas
em desenvolvimento.

Era esse o panorama geral do tratamento conferido a crianga e
ao adolescente. A mudanca de paradigma deu-se, principalmente, apds
as duas grandes guerras mundiais, em razdo do nimero ainda maior
de violacoes de direitos e do crescimento exponencial de criancas e

adolescentes em situacao de orfandade.

A constatacdo de que a protecdo da infancia, em sentido amplo,
era de extrema relevancia para o desenvolvimento dos povos, culminou
com a edicao da Declaracao dos Direitos da Crianca, de 1959, adotada
pela Assembleia Geral da Organizacao das Nagdes Unidas (ONU). Tal

73 Juiza da 282 Vara Civel da Capital da Infancia e da Juventude de Alagoas.
74 Bacharel em Direito pelo Centro de Estudos Superiores de Maceié (CESMAC) desde 2006. Pés-graduado
em 2010.
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documento internacional, entretanto, nao era dotado de coercitividade,
ou seja, mesmo 0s paises que integravam a ONU nao estavam obrigados

a dar efetividade aos direitos previstos na Declaracao.

Por essa razao, mesmo apds a mudanca de paradigma no ambito
internacional, foi editada, no Brasil, a Lei n. 6.697, de 10 de outubro
de 1979, instituindo o denominado Cddigo de Menores, que manteve a
abordagem da chamada fase tutelar do tratamento juridico conferido a
crianca e ao adolescente, compreendendo-os apenas como objetos de

protecdo, mas nao como sujeitos de direitos.

Apenas a partir da Constituicao Federal de 1988, criancas e
adolescentes passaram a ser considerados sujeitos de direitos, em
contraposicao ao modo como eram tratados os menores de idade,
sob a vigéncia do Cdédigo de Menores (BRASIL 1979), no qual eram
vistos apenas em situacao de caréncia, de delinquéncia, comumente
denominada de situacao irregular. Esses menores eram invisiveis
ao poder publico e a sociedade, que s6 os enxergavam quando eles

cometiam algum ato infracional ou quando estavam em situacgao de rua.

Com o advento do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),
que completou 30 anos no dia 13 de julho de 2020, iniciou-se uma
nova era na area da Infancia e Juventude, e podemos dizer que, a partir
daquele momento, surgiu a mais importante matéria dentre todas as
outras: o Direito da Infancia e da Juventude. Serd que a partir dai as
criancas e os adolescentes em situacdo de extrema vulnerabilidade
comecaram a ser vistos? Ainda precisamos avancar muito para que o
grito de socorro desses excluidos seja ouvido e suas necessidades sejam
visiveis a ponto de receberem respostas rapidas e eficazes.

Ao longo deste capitulo, trataremos, em um primeiro momento,
do sistema de garantia dos direitos das criancas e dos adolescentes,
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especialmente quando institucionalizados, tracando as medidas que
devem ser adotadas para a garantia do seu pleno desenvolvimento. Em
seguida, abordaremos o tema central do capitulo: o direito a satide das
criancas e dos adolescentes em acolhimento institucional, identificando
quais medidas devem ser adotadas para a garantia desse direito, como
forma de efetivacao da sua dignidade, notadamente considerando a sua

condicao de pessoas em desenvolvimento.

Destaca-se, ao final, a necessidade de observancia do principio
da prioridade absoluta na efetivacao dos direitos das criancas e dos
adolescentes, especialmente do direito a saude, evidenciando a
indispenséavel e urgente atuacao do Poder Executivo no desenvolvimento
de politicas publicas para esse fim, de modo a garantir a protegao
integral dos seres em desenvolvimento, tendo em vista que a garantia

da satde é um pressuposto para o gozo dos demais direitos.

2 Violacao de direitos e acolhimento institucional

Os direitos especificos das criancas e adolescentes estao
assegurados, principalmente, na Constituicao Federal de 1988 e no
ECA, que destinam a esses seres em desenvolvimento a garantia da
prioridade absoluta, da protecao integral e do respeito ao seu melhor
interesse, vinculando a familia, a sociedade e o poder publico, em suas
trés esferas (unido, estados e municipios) e nos trés poderes (Executivo,
Legislativo e Judicidrio), ao dever de observa-los efetivamente.

Todas as criancas e adolescentes tém direito a vida, a saude, a
alimentacao, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacao, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar
e comunitaria e terdo sempre prioridade de receber protecao, socorro
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e atendimento nos servicos publicos, em qualquer circunstancia. Para
garantir que esses direitos alcancem seus destinatarios, o poder publico
tem obrigacdo de destinar recursos, preferencialmente, para a drea da

infancia e juventude.

Essa protecdo as criancas e aos adolescentes traz ainda, para
todos, o dever de zelar para que nao sejam submetidas a qualquer
forma de negligéncia, discriminacao, exploragao, violéncia, crueldade e
opressao, sendo certa a obrigacdo de se denunciar quem atenta contra
esses direitos fundamentais, a fim de que os culpados sejam punidos

na forma da lei.

Sao vdrias as formas de violagdes de direitos das pessoas em
desenvolvimento, com diferentes consequéncias a depender de quem as
praticas. Segundo o ECA, as situagdes de risco que justificam a imposi¢ao
de medidas de protecao podem ser geradas pelo poder publico, pela
sociedade em geral, pelos pais ou responsaveis e até mesmo pelos

proprios sujeitos em desenvolvimento.

Quando a situacao de risco decorre de condutas atribuiveis aos
pais ou responsaveis, e se verificado que a manutencao da crianca ou
do adolescente em sua companhia serd prejudicial ao seu saudavel
desenvolvimento, torna-se imperiosa a adocao de uma ou mais medidas
de protecao previstas nos artigos 101 (destinadas as criangas e aos
adolescentes) e 129 (destinadas aos pais ou responsdveis).

Nesses casos, conhecer como funciona a rede de apoio é
fundamental para prevenir, reduzir ou para fazer cessar qualquer
violagao dos direitos das criangas e dos adolescentes. Dentre os 6rgaos
integrantes do Sistema de Garantia de Direitos, o Conselho Tutelar exerce
papel de extrema importancia, pois é o zelador do Sistema de Protecao
Integral e o fiscal do cumprimento dos direitos definidos no ECA. Além
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disso, sdao os conselheiros tutelares que, em primeira mao, recebem as

dentncias de violagdes dos direitos de criancas e de adolescentes.

Integrante desse Sistema de Protecao e eleito pela sociedade
para atender criancas e adolescentes cujos direitos forem ameacados ou
violados, o conselheiro tutelar tem o dever de adotar os encaminhamentos
necessarios e aplicar as medidas protetivas adequadas, a fim de

promover o cumprimento desses direitos, ora violados.

As criancas e os adolescentes tém direito a convivéncia familiar e
comunitdria, portanto, deve o conselheiro tutelar verificar, inicialmente,
se a situacao de risco e vulnerabilidade é consequéncia de acdes ou
omissoes dos genitores, para entao encaminhd-los aos programas

apropriados a resolucdo dos problemas vivenciados pela familia.

Havendo necessidade de afastar a crianca ou o adolescente da
convivéncia com seus genitores, o Conselho Tutelar efetuard busca
por um parente préximo, a chamada familia extensa, com animo e
capacidade de cuidar dessa crianca ou desse adolescente. Inexistindo
esses parentes, nao restard alternativa sendo a adoc¢ao do acolhimento
institucional, até que os genitores, aceitando a inclusdao em programas
de promocao e apoio a familia, restabelecam a capacidade de exercer

uma paternidade/maternidade responsavel.

Nao sendo possivel a reintegracao do filho a convivéncia com
seus genitores, buscar-se-4, ainda, o fortalecimento de vinculos com
eventuais integrantes da familia extensa e, em ultimo caso, serd colocado
em familia substituta, através da guarda, da tutela ou da adogdo. Nesse
sentido, o ECA estabelece, em seu artigo 101, pardgrafo 1°, que o
acolhimento institucional medida provisdria e excepcional, utilizavel
“como forma de transi¢ao para reintegracao familiar ou, nao sendo esta

possivel, para colocacao em familia substituta, ndo implicando privacao
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de liberdade” (BRASIL, 1990, p. 60), ou seja, tal medida nao pode
perdurar por longo tempo, retirando dos seres em desenvolvimento o
direito a convivéncia familiar, mas deve apenas possibilitar a definicao
da sua situagao, visando a sua reintegracao a familia ou sua colocagao

em famfilia substituta (mediante guarda, tutela ou adogao).

Os programas de assisténcia social, em seus diversos
componentes, a exemplo do CRAS e do CREAS, também integram a rede
de protecdo e desempenham papel fundamental no acompanhamento
socioassistencial as familias das criancas ou adolescentes em situacao
de vulnerabilidade e que tenham os seus direitos violados. Tais 6rgaos
promovem o fortalecimento das familias nos seus diversos aspectos
de fragilidade - nas questoes de saude fisica e mental, drogadicao e
alcoolismo, habitacao, insercao no mercado de trabalho -, desde que
haja adesao dos membros da familia aos encaminhamentos e desde que

o0 sistema de garantia efetivamente funcione.

Fato é que as criancas ou adolescentes que precisaram ser
retirados da convivéncia familiar e encaminhados as unidades de
acolhimento institucional precisam ter garantidos todos os direitos que
lhes sao destinados pela Constituicao Federal de 1988 e pelo ECA. Para
tanto, o Coordenador da entidade de acolhimento, que integra a rede
de protegao, exerce a fungao de guardiao da crian¢a e do adolescente
institucionalizados, conforme artigo 92, paragrafo 1°, do ECA (BRASIL,
1990), e assume, assim, um papel ativo na defesa dos interesses desses
seres em desenvolvimento, tendo o dever de encaminhda-los a qualquer
outro 6rgao do Sistema de Garantia de Direitos, a exemplo dos servigos
de saude, em suas diferentes portas de entrada.

Breve esquema do fluxo de acolhimento institucional, para fins
didaticos (Figura 1):
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Figura 1- Fluxo de acolhimento institucional

Direto a vida, 3 saide, 3 alimentagdo, 3 educagdo, ao esporte, ao lazer, 3 profissionalizaco, &
cultura, a dignidade, ao respeito,  liberdade e 3 convivéncia familiar e comunitiria.

Fonte: Autores

3 Do direito a satude das criancas e dos adolescentes em acolhimento

institucional

O direito a satide é compreendido como um direito social, dotado
de cardter fundamental, e estd previsto, dentre outros, no art. 6° da
Constituicao Federal de 1988. Em razao da sua natureza, materializa-se
através de prestagoes positivas do Estado, que deve se valer de politicas
publicas para “fornecer condi¢des minimas para que os individuos
alcancem uma vida digna e representativa de justica social”. (ROSSATO;
LEPORE; CUNHA, 2016, p. 101).
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E o que estd previsto, inclusive, no artigo 196 da Constituicdo
Federal, de modo geral, e no artigo 7° do ECA, em caréter especifico. Eis
a redacao dos dispositivos citados:

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitdrio as agoOes e servigos para sua promocao,
protecao e recuperacao. (BRASIL, 1988, p. 189).

Art. 7° A crianca e o adolescente tém direito a
protecao a vida e a satde, mediante a efetivacao
de politicas sociais publicas que permitam
0 nascimento e o desenvolvimento sadio e
harmonioso, em condi¢oes dignas de existéncia.
(BRASIL, 1990, p. 3).

E importante considerar, ainda, o conceito de satde proposto
atualmente pela Organizacao Mundial da Saide (OMS), que a considera
como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social,
e ndo consiste apenas na auséncia de doenca ou de enfermidade”
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1946, p. 2).

Ocorre que os direitos sociais, como um todo, “sdao os que mais
sofrem com a falta de efetividade” (ROSSATO; LEPORE; CUNHA, 2016,
p. 101), justamente por dependerem de uma ag¢ao proativa por parte do
Estado. H4, aqui, séria problematica social e politica, que passa ao largo
do dmbito juridico de protecao. As normas estao postas, mas buscar a
sua efetividade é um desafio constante.

Ainda assim, é necessario que se garanta o que estd previsto no
art. 4°, pardgrafo tinico, “d”, do ECA, ou seja, a “destinac¢ao privilegiada
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de recursos publicos nas dreas relacionadas com a protecao a infancia e
ajuventude” (BRASIL, 1990, p. 2), o que deve ser observado quando da
formulacao das leis orcamentdrias dos entes federativos, sendo de suma

importancia a participacao popular nesse processo.

No que tange ao direito a satide da crian¢a e do adolescente,
vale lembrar que deverd ser garantido com absoluta prioridade, em
atendimento ao que dispoem os art. 227 da Constituicao Federal e art.
4° do ECA. A atencao a saude das criangas e dos adolescentes em geral,
incluindo-se os que estiverem em entidades de acolhimento, deve ser
prestada de forma integral, através do Sistema Unico de Satide (SUS),
como estabelece o ECA:

Art. 11. E assegurado acesso integral as linhas
de cuidado voltadas a satde da crianca e do
adolescente, por intermédio do Sistema Unico
de Saude, observado o principio da equidade no
acesso a agoes e Servigos para promog¢ao, protecao
e recuperacao da saude (BRASIL, 1990, p. 6).

Tendoisso em vista, o poder publico deverd promover aarticulacao
entre o SUS e o Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), cujos
orgaos gestores deverdao desenvolver estratégias conjuntas e elaborar
protocolos de atencgao integral a satde de criangas e adolescentes que se
encontram em entidades de acolhimento, ficando as acoes de promocao
da satde, agoes educativas e de prevencado a cargo da Rede de Atencao
Basica/Primadria, composta por Unidades Bdsicas de Saude da Familia e
pelos Postos de Saude (CONANDA; CNAS, 2009).

Além disso, os dirigentes das entidades de acolhimento também
deverao procurar a Rede de Atencao Bdsica caso haja necessidade de
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solicitar realizacdo de exames, fornecimento de medicamentos bdasicos e
acompanhamento do estado de satide dos acolhidos (CONANDA; CNAS,
2009). Apenas em casos especificos, diante de necessidade atestada
pela equipe dos servicos citados, serd realizado o encaminhamento da
crianca ou do adolescente para unidades de atencao especializada, como:
Hospitais, Maternidades, Unidades de Urgéncias e/ou Emergéncias,
entre outros.

Importante mencionar que, além da assisténcia direta a
saude das criangas e dos adolescentes, o ECA no artigo 11, pardgrafo
3° prevé a necessidade de formacao especifica e constante dos
profissionais que atuam no cuidado didrio ou frequente de criancas
de até seis anos de idade, para “a deteccao de sinais de risco para o
desenvolvimento psiquico, bem como para o acompanhamento que
se fizer necessario” (BRASIL, 1990, p. 6), pois sdo eles que estio em
contato permanente e direto com as criancas, sendo fundamental
que saibam identificar tais sinais de forma precoce, de modo a buscar

uma intervenc¢ao mais efetiva.

O dispositivo foi acrescido ao ECA por meio da Lei n° 13.257,
de 8 de margo de 2016, conhecida como o Marco Legal da Primeira
Infancia, que estabeleceu:

Art. 1° Esta Lei estabelece principios e diretrizes
para a formulacao e a implementagao de politicas
publicas para a primeira infincia em atencao
a especificidade e a relevancia dos primeiros
anos de vida no desenvolvimento infantil e no
desenvolvimento do ser humano [...]. (BRASIL,
2016, p. 1, grifo nosso).
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Para os efeitos dessa Lei, considera-se primeira infancia o periodo
que abrange os primeiros 6 (seis) anos completos ou 72 (setenta e dois)
meses de vida da crianca.

O Poder Legislativo atuou em conformidade com as evidéncias
cientificas mais atuais, que mostram que os seis primeiros anos de vida,
desde a gestacdo, sao cruciais para o desenvolvimento humano do
individuo, e que o cuidado, ou a falta dele, causa impacto significativo
para o resto da vida. Crucial, portanto, a atencao especial destinada as
criancas que estiverem nessa fase do desenvolvimento (SHONKOFF;
BOYCE; MCEWEN, 2009 apud VENANCIO, 2020).

N

Além da visdao especifica destinada a primeira infdncia, o
ECA também contém abordagem prépria dos direitos que devem ser
assegurados as criangas e aos adolescentes com deficiéncia, tendo em
vista a sua situa¢ao ainda mais peculiar. O conceito normativo atual de
pessoa com deficiéncia estd previsto no art. 2° da Lei n° 13.146, de 6 de
julho de 2015, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Eis o seu conteudo:

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela
que tem impedimento de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir
sua participacao plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas
(BRASIL, 2015, p. 1).

A parte final do dispositivo citado indica o objetivo a ser
buscado pela rede de apoio as criancas e adolescentes com deficiéncia:
a promoc¢do do seu desenvolvimento pessoal com vistas a participacao
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigoes com as demais

pessoas, sem que sejam desconsideradas as barreiras existentes.

355

A



Direitos da Crianca Hospitalizada
Maria Rosa da Silva | Jéssica Ferreira Nunes | Elisangela Mercado (Org.)

E nesse sentido, embora com outras palavras, que dispoe o ECA,

em seu art. 11, § 1°:

Art. 11. (omissis).

§ 1°A crianca e o adolescente com deficiéncia serao
atendidos, sem discriminacao ou segregacao, em
suas necessidades gerais de satide e especificas
de habilitacao e reabilitacao (BRASIL, 1990, grifo
nosso, p. 6).

Mais uma vez, ganha relevancia o papel das equipes
multidisciplinares das entidades de acolhimento institucional, quando a

pessoa em desenvolvimento estiver sob essa medida de protecao.

Surgindo a necessidade de encaminhamento da crianga ou
do adolescente com deficiéncia a algum servico bdsico de satde, os
dirigentes das entidades de acolhimento deverao seguir o fluxo ja descrito
acima. No entanto, caso seja necessdario o atendimento da crianca com
énfase na sua deficiéncia, outros érgaos deverao ser buscados pelo
dirigente da entidade.

Quanto as criancas e adolescentes com deficiéncia mental ou
intelectual e/ou que apresentem problemas decorrentes do uso abusivo
de 4lcool ou outras drogas, deve-se acionar a rede de saide mental,
por meio das politicas publicas de saide mental na Atencdo Badsica,
do Centro de Atencao Psicossocial (CAPS) ou do Centro de Atencao
Psicossocial Infanto-Juvenil (CAPSi) (CONANDA; CNAS, 2009).

O 6rgao do poder publico responsavel pela gestao da satide deverd,
ainda, em articulagdao com as entidades de acolhimento, proporcionar
acoes de capacitacdao e acompanhamento dos profissionais que integrem
a entidade acolhedora, com énfase nos cuidados diferenciados que
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demandam criancas e adolescentes com deficiéncia, transtorno mental
ou outras necessidades especificas de saide (CONANDA; CNAS, 2009).

Como forma de possibilitar o desenvolvimento das criangas e
dos adolescentes com ou sem deficiéncia, dispoe o ECA, em seu art. 11,
§ 2°, que:

Art. 11. (omissis).

§ 2° Incumbe ao poder publico fornecer
gratuitamente, aqueles que  necessitarem,
medicamentos, Orteses, proteses e outras
tecnologias assistivas relativas ao tratamento,
habilitacio ou reabilitacio para criangas e
adolescentes, de acordo com as linhas de cuidado
voltadas as suas necessidades especificas (BRASIL,
1990, p. 6).

Importante destacar, por fim, que o ECA prevé amunicipalizacao
da politica de atendimento as crian¢as e aos adolescentes, sendo
atribuicao do municipio, em regra, o fornecimento dos servigos
elencados ao longo deste tépico, notadamente no tocante ao direito
a satde.

[sso ndao impede que, ante a negativa de fornecimento dos
tratamentos necessarios por parte do municipio, a crianca e o adolescente
poderdo, devidamente representados ou assistidos pelos dirigentes das
entidades de acolhimento, pleitear a garantia do seu direito a saude
pelas vias judiciais, de qualquer ente da federacdao (unido, estados
ou municipios), ante a obrigacao soliddria existente entre eles para a

prestacao de tais servicos.
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4 Consideracoes finais

Queremos conviver numa sociedade justa, soliddria e pacifica.
Para tanto, precisamos resgatar a sensibilidade humana para enxergarmos
as criangas e os adolescentes em suas fragilidades e vulnerabilidades,
numa fase em que a personalidade desses seres em condicao peculiar
de desenvolvimento serd construida sobre a base que lhes foi oferecida.
Assim, precisam ser o foco principal do Poder Executivo na destinacao de
recursos publicos e na formulacao e execucao das politicas publicas que
preservem os direitos dessa camada da populacao, a fim de que possam
exercer, com dignidade, a convivéncia em sociedade.

Devem-se observar, nesse interim, a efetivacdo dos direitos
das criancas e dos adolescentes, em razao da protecao integral de
que sao merecedores, sendo necessdria a garantia desses direitos com
prioridade absoluta, seja pela familia, pela sociedade em geral ou pelo
poder publico.

Ai também se enquadra o direito a saude, direito que, de certa
forma, mostra-se como pressuposto para o exercicio dos demais,
tendo em vista que nao ha que se falar em pleno desenvolvimento da
crianca e do adolescente se eles nao tiverem como desfrutar das suas
faculdades fisicas e psiquicas de forma sadia. A sua efetividade é uma
exigéncia inadidvel.
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