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RESUMO

O artigo pretende apresentar e discutir os desafios para a garantia de direitos de
adolescentes com deficiéncias e suas familias atendidos pelo Nucleo de Estudos da Saide
do Adolescente da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (Nesa - Uerj), vinculado ao
Hospital Universitdrio Pedro Ernesto (Hupe). Considerando os atendimentos realizados
pelo Servico Social, a partir da andlise dos prontudrios sociais, foi possivel identificar e
analisar as principais dificuldades no acesso aos direitos sociais vinculados 4 saide pelos
sujeitos da pesquisa. As dificuldades de acesso sao originadas desde a implementagao das
politicas sociais até a organizagio dos servicos, o que impoe barreiras significativas para a
efetivagdo de direitos sociais. Conclui-se que as politicas e programas nao foram construidos
de forma integrada, e isso repercute na qualidade da atencio i satide e protegao social.
Com o avango das medidas neoliberais de reconfiguracio do Estado hd uma tendéncia
cada vez mais expressiva de negacio dos direitos sociais a esse puiblico.

Palavras-chave: Adolescéncias; Pessoas com Deficiéncia; Politica Social; Acesso aos
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ABSTRACT

Thisarticleaimsto presentand discuss the challenges to guaranteeing the rights of adolescents
with disabilities and their families served by the Center for Studies on Adolescent Health/
State University of Rio de Janeiro (Nesa - Uerj), linked to the Pedro Ernesto University
Hospital (Hupe). Considering the services provided by the Social Service, based on the
analysis of social records, it was possible to identify and analyze the main difficulties in
accessing social rights related to health by the research subjects. The difficulties in access
originate from the implementation of social policies to the organization of services, which
imposes significant barriers to the realization of social rights. It is concluded that the
policies and programs were not built in an integrated manner, and this has repercussions
on the quality of health care and social protection. With the advancement of neoliberal
measures to reconfigure the State, there is an increasingly expressive tendency to deny
social rights to this public.
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Introducao

O artigo tem como objetivo principal identificar e analisar os principais desafios no
acesso de adolescentes com deficiéncias e suas familias aos direitos sociais, especificamente
no 4mbito da politica de satide. Objetivamos, também, construir o perfil socioeconémico
dos adolescentes com deficiéncias que realizavam acompanhamento de saide no ambu-
latério de Clinica Médica do Nucleo de Estudos da Satde do Adolescente (Nesa - Uerj),
além de identificar as principais demandas sociais e de satide apresentadas por esse ptblico

a equipe do Servigo Social.

A pesquisa foi realizada a partir da experiéncia das autoras na realizagio do Curso
de Especializa¢io em Servigo Social e Satide (CESSS), na modalidade Residéncia, ofe-
recido pela Faculdade de Servigo Social da Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(ESS - Uerj). Trata-se de uma pesquisa qualitativa de natureza exploratéria, funda-
mentada sob o método critico-dialético marxista, que considera o modo de produgao
e reprodugdo da vida material e a historicidade como determinantes dos processos
sociais. No que tange 4 pesquisa de campo, foi utilizada como técnica de produgio
de dados a pesquisa documental, a partir de roteiro pré-estruturado, das informagoes
registradas nos prontudrios sociais dos adolescentes atendidos no ambulatério de Cli-
nica Médica e que eram acompanhados pelo Servigo Social, ao longo dos meses de
julho de 2021 a junho de 2022. Foram identificados e analisados 20 (vinte) prontud-
rios sociais de adolescentes com alguma deficiéncia neste recorte temporal. Em relagio
ao tratamento dos dados, foi aplicada a técnica de andlise documental. A pesquisa foi
submetida a0 Comité de Etica em Pesquisa (Cep) da FSS - Uerj e aprovada sob o pa-
recer n. 66510222.70000.5282.

O Nesa foi inaugurado em 1974, estd vinculado ao Hospital Universitdrio Pedro
Ernesto (Hupe), fazendo parte do complexo hospitalar da Uerj e presta servigos de pro-
mogao, prevengio e assisténcia a sadde a adolescentes e jovens que se encontram na faixa
etdria de 12 aos 18 anos. E composto por uma equipe multidisciplinar que atua nos trés
niveis de atengio a saide, além disso, tem se consolidado como um importante polo de
produgio do conhecimento na drea da satide do adolescente, sobretudo no debate dos

adolescentes com deficiéncias.

Em meio ao cotidiano profissional e durante a realizagao da pesquisa, observa-
mos que adolescentes com deficiéncias apresentam demandas mais complexas, dado as
necessidades inerentes do periodo de vida em que se encontram (associadas ao cresci-
mento e desenvolvimento biolégico, psicoldgico e social) e suas necessidades de saude,
que podem demandar um acompanhamento continuo e a longo prazo. Tais demandas
exigem da equipe de sadde maior atengdo em relagio as questdes implicitas - que nao se

revelam tdo facilmente nos atendimentos - e das questdes explicitas, que se expressam,
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muitas vezes, na necessidade de articulagdo intersetorial com a rede de garantia de di-
reitos, haja vista a perspectiva da integralidade do cuidado em satde, e, sobretudo, os
desafios para a continuidade do acompanhamento nos servicos e politicas previstas para

esse publico.

E vélido ressaltar que o debate sobre a garantia da inclusio e da plena participagio
social de pessoas com deficiéncias na sociedade e a luta contra discriminagdes sociais,
como o capacitismo, é recente e conta com poucos trabalhos no Ambito multidiscipli-
nar (Magaldi e Vidal, 2020). Na drea do Servigo Social, temos publicagdes do conjunto
Cfess-Cress, como a produgio de séries temdticas sobre a luta anticapacitista, semindrios,
pesquisas, o lancamento de 12 Resolugées traduzidas para a Lingua Brasileira de Sinais
(Libras), a Resolu¢io 922/2022, além da criagao de diversos Comités Anticapacitistas,
tanto no Conselho Federal quanto nos Conselhos Regionais. Porém, mesmo com esses
significativos avangos no dmbito da produgio politica e tedrica, a intersecgdo entre ado-
lescéncias e deficiéncias nas pesquisas ainda ¢ escassa, demonstrando a necessidade de um
aprofundamento sobre a temdtica, que agrega €ixos transversais Como o acesso aos direi-

tos, politicas sociais e a dimensio de género e cuidado.

Ao longo da década de 1980, obtivemos conquistas societdrias importantes referen-
tes a estruturacio de politicas sociais, em especial da Seguridade Social, sob uma perspec-
tiva universalizante. Entretanto, estas foram sendo continuamente ameacadas e reduzidas
com o avango do neoliberalismo no pais desde a década de 1990. No que tange as po-
liticas destinadas a populagdo com deficiéncia, observamos garantias nos marcos legais,
como a Lei n. 8.080 de 1990, que regula o Sistema Unico de Satide; a Lei n. 10.048 de
2000, que define os grupos prioritdrios de acesso a atendimentos no servico publico e
privado; a Portaria n. 793 de 2012, que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Defi-
ciéncia; a Lei n. 13.146 de 2015, que regulamenta o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
e, recentemente, a Lei n. 14.626 de 2023, que altera a Lei n. 10.048/00 e inclui as pessoas
com transtorno do espectro autista como grupo prioritdrio. Ainda assim, a realidade nio
expressa a conquista desses direitos, que muitas vezes se materializam nos atendimentos
profissionais como o 7do acesso a educacio, a satde, a assisténcia social, 2 previdéncia,

entre outros direitos sociais.

As contradigoes expressas na realidade entre a legalidade juridica e a efetivagao no
cotidiano do acesso aos direitos, sobretudo a partir da vivéncia profissional do Servigo
Social, coloca-nos a seguinte indagagao: quais os desafios de acesso que os adolescentes
com deficiéncias atendidos pelo Servigo Social do Nesa, compreendido como um servigo
universitdrio de exceléncia, encontram na efetivago e garantia de seus direitos? Diante do
exposto, é importante conhecermos a realidade dos usudrios atendidos e dar visibilidade

a esse publico, suas demandas e de suas familias.
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1. Adiscussao do modelo social da deficiéncia e a sua inser-
cao nas politicas publicas

E necessdrio frisar que a compreensio da deficiéncia passou por profundas trans-
formagoes nas tltimas décadas, impulsionada pelos movimentos e luta de pessoas com
deficiéncia por uma sociedade mais inclusiva. Inicialmente, a visao biomédica, predo-
minante desde o século XVIII, focava na reabilitacao para a produtividade, consideran-
do a deficiéncia uma variagao do “normal” e um empecilho individual, Diniz (2007).
No entanto, a partir dos anos 1970, o modelo social da deficiéncia emergiu, primeira-
mente, no Reino Unido e nos EUA, passando a deficiéncia a ser discutida também no
campo das Ciéncias Humanas. Essa abordagem pioneira (primeira geragio) reconheceu
a deficiéncia ndo como uma falha individual, mas como resultado de barreiras sociais e
de opressio (Guimaries, 2008). Com o tempo, essa perspectiva evoluiu. No final dos
anos 1990 e inicio dos 2000, o movimento feminista impulsionou a segunda geragio
do modelo social, que criticou a visao limitada da primeira geragao. Tinha-se a perspec-
tiva de que superadas as barreiras sociais para a inclusdo da pessoa com deficiéncia, o
individuo seria independente, autbnomo e produtivo para o trabalho, o que nio repre-
sentava a integralidade de demandas de uma pessoa com deficiéncia. Portanto, a segun-
da geracio enfatizou o principio da interdependéncia, reconhecendo a necessidade do
cuidado como condigdo fundante das relagoes sociais e em todas as fases da vida, pois

todos, em algum momento da vida, seremos alvo ou prestador desse cuidado (Moraes,
2019; Carrasco, 2015).

A redefini¢io em torno da deficiéncia foi importante para a mudanga de terminolo-
gias e normas de avaliagio da satide, como a da Classificagao Internacional de Funciona-
lidade, Deficiéncia e Satde (Cif), publicada pela Organiza¢io Mundial de Satide (OMS),
em 2001. Esta também utilizada para a elaboracio de diagnésticos, juntamente com a
Classificagao Internacional de Doengas (Cid), que passou a considerar os fatores biopsi-
cossociais, rompendo com a avaliagdo estritamente biomédica. No Brasil, o Estatuto da

Pessoa com Deficiéncia, instituido em 2015 pela Lei n° 13.146, afirma que

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em intera-
¢ao com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagio plena e efe-
tiva na sociedade em igualdade de condi¢oes com as demais pessoas (Brasil,
2015, Art. 2).

O Estatuto segue os ordenamentos da Convengao Internacional sobre os Direitos

das Pessoas com Deficiéncia (2007) e abarca todos os direitos referentes & pessoa com
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deficiéncia e suas especificidades para a promogido da inclusao e exercicio da cidada-
nia. Também estabelece que a avaliagio da deficiéncia serd biopsicossocial, realizada
por equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerard: I - os impedimentos nas
fungdes e nas estruturas do corpo; II - os fatores socioambientais, psicoldgicos e pes-

soais; III - a limitagao no desempenho de atividades; e IV - a restrigao de participagio
(Brasil, 2015).

No 4mbito da satde, a criagio da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
(através da Portaria n. 793, de 24 de abril de 2012) representa um avango no sentido de
compromisso com a ampliagao do acesso e qualificagdo da atengio a saide. Inclui-se na
rede de cuidados, além da atencio bdsica, hospitalar e de urgéncia e emergéncia, a atengio
especializada, composta pelos seguintes pontos de atencio: Centros Especializados em
Reabilitagao (Cer), estabelecimentos de satide habilitados para Servico de Reabilita¢io,
Centros de Especialidades Odontolégicas (Ceo) e os servigos de Oficina Ortopédica, que
tem como objetivos a dispensagio, confecgao, adaptacio e manutencio de drteses, préte-

ses e meios auxiliares de locomoc¢io (OPM).

No que tange 2 assisténcia social (Lei n. 8.742/1993), a habilitacio e reabilitagao das
pessoas com deficiéncia e a promogido de sua integragio a vida comunitdria se constitui
como um dos objetivos dessa politica. E previsto o Beneficio de Prestagio Continuada
(BPC) a idosos com mais de 65 anos e pessoas com deficiéncia que comprovem nio pos-
suir meios de prover a prépria manuten¢io, nem de té-la provida pela familia. No que
concerne a educagio, destaca-se o Decreto n. 7.611/2011, que dispde sobre a educagio

especial e o atendimento educacional especializado.

E possivel observar que no 4mbito da prote¢io social e da consolidagio do sistema
de garantia de direitos (servigos de promogao, defesa e efetivagio), destinado prioritaria-
mente aos segmentos mais vulnerdveis da populagao, como criangas, adolescentes e pes-
soas com deficiéncia, o Brasil acompanhou as discussoes internacionais e as reivindicagoes
da luta politica. Inclusive, com a garantia da participagdo social na elaboragao e aprovagio
das politicas, através de Conselhos e de Conferéncias Nacionais realizadas. Porém, obser-
va-se que ainda hd muitos obstdculos para a efetivagio e viabilizagio do acesso aos direitos
sob uma perspectiva inclusiva, participativa e integral no que diz respeito a popula¢io

com deficiéncia, e especificamente de adolescentes com deficiéncias.

Nesse contexto, ainda é importante salientar que as politicas sociais que materiali-
zam direitos sao contraditdrias, pois primordialmente atendem aos interesses do capital
em sua fun¢io de controle e consenso e apropriacio de mais-valia. Estas também estao
submetidas ao processo de reestruturagio produtiva e as novas configuracoes da relacio
capital-trabalho, a saber a influéncia ultraneoliberal que implica na redugao do Estado e

na focalizagao e seletividade das politicas sociais.
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2. A politica de salde e as condicoes de acesso aos direitos
dos adolescentes com deficiéncias atendidos pelo Servico
Social

Behring e Boschetti (2009) caracterizam as medidas de ajuste neoliberal de reconfi-
guracdo do Estado e da politica econdmica como contrarreformas, uma vez que sob o dis-
curso de uma “reforma” necessria do aparelho estatal, objetivando a eficiéncia, redugio
de gastos, em um contexto de crise econdmica e social, evidencia-se a condug¢io de um Es-
tado mdximo para o capital e minimo para o social. Sob a lgica de desresponsabilizacio
do Estado em relacio as politicas sociais, entra em jogo a participagao do terceiro setor na
execugio das politicas com a criagao das organizagdes sociais e valoriza¢io da filantropia
no trato social. Destaca-se o “trindmio do neoliberalismo” que consiste na privatizagio,
focalizagao/seletividade e descentraliza¢io, com ataques a Seguridade Social, que foi cons-
truida com fragilidades.

Em relagao a satde, cabe destacar que o sistema de satide no Brasil tem uma traje-
téria de entreguismo ao setor privado, com subsidios do fundo publico. Por mais que a
Constitui¢ao de 1988 tenha possibilitado a construgao do Sus em sua perspectiva pablica
e universal, a brecha para a participa¢io do setor privado como complementar mantém
a disputa pelo fundo publico desde a década de 1990 (Cislaghi, 2019). Bravo (2009)
evidencia que além das distor¢des no financiamento da politica de sadde, as esferas do
controle e da participagdo social, prezadas pelo movimento sanitdrio, nao tém sido valo-
rizadas, demonstrando a precarizagao dos servigos e da forma de contratagio dos traba-
lhadores da satide por via da terceirizagao, sob a responsabilidade dos “novos modelos de
gestao”, como as Organizacoes Sociais (OS), Organizagoes da Sociedade Civil de Interesse
Publico (Oscip) e Organizagoes Nao Governamentais (Ongs).

Neste cendrio de retra¢io de direitos e de desfinanciamento de politicas sociais, é
possivel observar rebatimentos no 4mbito das garantias legais e de acesso a satde, sobretu-
do, pelos segmentos mais pauperizados e vulneraveis da populagao, como pessoas com de-
ficiéncia e cronicamente adoecidas, que necessitam de acompanhamento multidisciplinar
e servigos especializados. Dentro desse segmento, estd a populagao idosa, que de acordo
com os dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio Continua (Pnad-Conti-
nua) de 2022, compde o maior quantitativo de pessoas com deficiéncia, se tornando, por
consequéncia, o maior campo de estudos e politicas ptblicas voltadas para o cuidado e
deficiéncia (Gomes, 2023). Em vista disso, ao considerarmos criancas e adolescentes atra-
vessados pelo marcador social da deficiéncia, a experiéncia de acesso as politicas ptblicas
e de participagdo nos espagos sociais pode se caracterizar como uma experiéncia ainda
mais penosa, devido a ineficiéncia dos servigos e de meios para a garantia dos direitos. Im-
portante destacar que esse ptblico evoca suas proprias particularidades, tanto no Ambito
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publico — no que diz respeito a sua inser¢io na sociedade — tanto no dmbito privado — nas
relagoes familiares e interpessoais.

Em relagio a esfera pablica, segundo dados da tltima Pnad-Continua (2022), 19,5%
dos adolescentes com deficiéncia no Brasil se encontram em situacio de analfabetismo,
0 que exprime uma lacuna na garantia da educagao como direito constitucional, desen-
cadeando diversas violagdes, sobretudo no que diz respeito a cidadania. Autores como
Oliveira e Lyra (2010) apontam diversos desafios no atendimento ao publico adolescente,
como a oferta nao sistemdtica e organizada de acoes e servicos voltados a essa populagio; a
auséncia de capacitacio profissional e sensibilizagao para o trabalho com adolescentes sob
a perspectiva de sujeitos de direitos; a reproducio de preconceitos e estigmas a partir de
valores morais e religiosos que direcionam a atuacio de profissionais e agentes de satde,

contrariando os principios, diretrizes e normas consolidadas.

A exemplo disso, de acordo com Maia e Ribeiro (2010, p. 16) “[...] ao conside-
rar a pessoa com deficiéncia como alguém nio dotado de sexualidade, negligenciam-se
os cuidados contra situacoes de abuso e se omitem a essas pessoas o direito de acesso a
orientagao/educagio sexual”. Sendo assim, a invisibilidade dessa dimensao pode tornar
esses sujeitos mais propensos a sofrerem violéncias, sobretudo, violéncias sexuais, como
¢ possivel observar nos dados obtidos no Atlas da Violéncia de 2023, onde os maiores
indices de violéncia ocorrem na adolescéncia e juventude, contra o género feminino no

ambiente doméstico.

Na esfera privada, é possivel identificar através da literatura, os atravessamentos do
cuidado de um filho com deficiéncia, sobretudo em relagao a expressiva responsabilizacio
familiar - mulher, mae e cuidadora - no provimento do cuidado integral, como parte das
politicas familistas. Também fica evidente os limites dos cuidadores, no que diz respeito
aos temas relacionados a violéncia, sexualidade e socializacao (Sousa, 2023).

2.1. Caracteristicas socioeconémicas dos/das adolescentes com defi-
ciéncias

A fim de nos aprofundarmos sobre as realidades dos adolescentes com deficiéncias,
no que tange a pesquisa de campo, delimitou-se como amostra os adolescentes com de-
ficiéncias (fisica, intelectual, auditiva, visual ou multipla) atendidos no ambulatério de
Clinica Médica do Nesa e acompanhados pelo Servigo Social. Foi possivel observar que
os adolescentes atendidos eram majoritariamente do sexo masculino, entre 12 e 15 anos
de idade, sendo a maior parcela com deficiéncia intelectual (11 adolescentes), seguida das
deficiéncias maltiplas (cinco) e fisicas (quatro).

No que se refere a escolaridade, verificamos que a maior parte se encontrava fora
da rede de ensino, seguidos dos que cursavam o ensino fundamental. Trata-se de uma
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populagao que se autodeclara parda/preta, residente de dreas do municipio do Rio de
Janeiro, como Zona Norte e Oeste, ¢ de outros municipios situados na regido da Bai-

xada Fluminense.

Em relagio a configuracio familiar, observamos que 50% das familias eram de con-
figuracio monoparental, a maior parte chefiada por mulheres/maes, que contavam com
uma renda mensal familiar de 1 a 2 saldrios-minimos e sem vinculo formal de trabalho.
Para a construgao desse perfil socioecondmico nio foi considerada a distingao da fonte de

renda dessas familias.

2.2. Analise sobre as condicoes de acesso aos direitos e servicos sociais

Procuramos analisar informagoes acerca do acesso aos direitos e politicas sociais,
como: satide, educagio, assisténcia social, transporte e beneficios de transferéncia de ren-
da. Foram incluidas no roteiro de andlise indagagoes sobre o acesso, acompanhamento e

demandas por direitos e beneficios dos adolescentes com deficiéncias e suas familias.

Em relagio ao acompanhamento de satide em outras unidades, observou-se que
dos vinte adolescentes selecionados para a pesquisa, 18 (90%) eram atendidos concomi-
tantemente em outras institui¢dbes. Um maior nimero de adolescentes era acompanhado
pelas Unidades Bésicas de Saide (UBS) - 11 adolescentes -, em segundo pelos Centros de
Referéncia em Assisténcia Social (Cras) - oito adolescentes-, € em terceiro por outros hos-
pitais - sete adolescentes. Estes que também compdem a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no Sus. Constatamos que 11 adolescentes (55%) deveriam estar acessando
servicos de reabilitagao e/ou terapias multidisciplinares e nao encontravam acesso a eles.
Além disso, dez adolescentes (50%) deveriam estar estudando e acessando algum recurso
de acessibilidade e inclusao na escola, porém, as institui¢des de ensino nao disponibiliza-
vam condigoes estruturais para o acesso a esse direito. Do total de 20 adolescentes, menos
de 1/4 estava inserido em classe especial, sala de recursos multifuncionais ou tinha auxilio

de profissional mediador.

Dentre as principais dificuldades declaradas pelas familias, destacam-se as relacio-
nadas & permanéncia escolar dos adolescentes, principalmente pela falta de profissionais
de apoio e servigos de inclusdo. Alguns adolescentes com deficiéncia intelectual e mul-
tipla se encontravam por um longo periodo (anos) fora da escola, aguardando suporte,
mesmo com a ciéncia de 6rgaos como o Conselho Tutelar e Secretarias de Educacio,
sobretudo de outros municipios. Para dois adolescentes, a disponibilidade de profis-
sional de apoio nao foi suficiente para suprir as demandas educacionais, pois segundo
avaliagdo das maies, seria necessdria outra modalidade de atendimento educacional espe-
cializado, como o acompanhamento pedagégico domiciliar e psicopedagégico, recurso

que também estavam aguardando. Trés adolescentes com deficiéncia fisica adquirida
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interromperam os estudos devido as internagoes recorrentes e de longo periodo, o que
impossibilitou 0o acompanhamento das atividades pedagdgicas. Apds a alta hospitalar,
nio quiseram retomar os estudos por conta da nio aceitagao da condi¢io de saiude e das
dificuldades de acessibilidade nas escolas e em seus trajetos, especialmente por residirem
em dreas precdrias em relagao a infraestrutura. Somado a isso, também foi relatada a
dificuldade em obter equipamentos de tecnologia assistiva (trés relatos), como cadeira
de rodas e cadeira higiénica, tendo-se como exemplo dois adolescentes que nio estavam
indo a escola, pois a cadeira de rodas estava quebrada, e estavam na espera para obten-

¢ao de uma nova.

No Estado do Rio de Janeiro, em 2023, a Defensoria Ptblica recebeu 1.066 pedidos
de mediadores escolares para criangas e adolescentes, dado este que revela a insuficiéncia
do Estado em promover a inclusio desse grupo social. Além disso, os pais ou responsaveis
vém sendo incentivados a cumprir a fungido de mediadores dos préprios filhos, como
alternativa a garantir sua inclusio nas escolas (Miranda, 2023; Dias, 2022). Também ¢
importante analisar que a ndo inser¢io desses adolescentes no convivio escolar impoe
uma série de perdas significativas, sobretudo para essa faixa etdria, no que diz respeito ao
seu processo de socializagdo, assim como no impacto sobre suas familias no aumento das
demandas e do tempo de cuidado. Esses dados revelam uma negligéncia do poder estatal
no seu papel de garantidor do acesso a educagio, sendo o acesso permeado por grandes
lacunas e violagdes, principalmente em municipios mais pobres, que ndo investem na
implementagao dos servigos indicados pela Politica Nacional de Educacio Especial na
Perspectiva de Educagao Inclusiva (PNEEPI). Nesse sentido, os direitos e a protegio in-
tegral previstos no Estatuto da Crianga e do Adolescente e no Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia também seguem sendo negados.

No que tange ao acesso aos beneficios sociais, a gratuidade nos transportes pablicos,
como o RioCard Especial, o Vale Social e o Passe Livre Interestadual', mostrou-se como
um direito pouco efetivado. Nove adolescentes da amostra nio os acessavam e a maioria
nao atendia aos critérios de quilometragem do Tratamento Fora do Domicilio (TFD)
devido a localiza¢io de suas moradias, Zonas Norte e Oeste do municipio, e a regido da
Baixada Fluminense. E ainda que ocorra o acesso a gratuidade, esse por si s6 nio é um
fator garantidor de um acompanhamento regular a sadde, visto que o trajeto entre os
municipios e as institui¢des se torna longo com o uso de diversos modais em um tnico

dia, como trem, metro, 6nibus e van, sem nenhuma acessibilidade. O deslocamento ain-

1 O RioCard Especial e o Vale Social sio beneficios de gratuidade no transporte ptiblico municipal e
intermunicipal do Estado do Rio de Janeiro, concedidos a pessoas com deficiéncia e que possuam
doenca cronica que exijam tratamento continuado (Lei n. 4.510/2005). O Passe Livre Interestadual é
a gratuidade no transporte coletivo interestadual concedida a pessoas com deficiéncia que declararem
hipossuficiéncia (Lei n. 8.899/1994).
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da é marcado pelo 7do lugar da pessoa com deficiéncia ao direito a cidade, considerando
a redu¢io de mobilidade e a falta de acessibilidade associadas a barreiras urbanisticas
e arquitetdnicas. Portanto, os/as responsdveis acabam muitas vezes utilizando carros de
aplicativo, sem dispor de condicoes financeiras, para levar os adolescentes as consultas,
exames, terapias, tendo que arcar com as despesas do deslocamento, o que pode afetar a
regularidade do acompanhamento e a adesio ao tratamento proposto. Em muitos casos as
familias contam com o suporte das suas redes de apoio, familiares e vizinhos, refor¢cando
a dimensao familista no seio das politicas sociais.

Para além disso, a necessidade de realizagao de diversas terapias em sadde demanda
uma frequéncia constante, que ao longo do més, se torna invidvel. Conforme apontam
Magaldi e Vidal (2020), uma das principais dificuldades encontradas no acesso aos ser-
vigos de satde por criancas e adolescentes com condi¢des cronicas de satde se revela no
nio atendimento as demandas de sadde em uma dnica instituigao, dada 2 falta de espe-
cialidades, logo, a necessidade de acompanhamento concomitante em outras unidades de
média e alta complexidade. Outrossim, as filas de espera para inser¢io em servigos como
fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional, psicopedagogia, tendo como
porta de entrada a Atengdo Primdria através do Sistema de Regulagio de Vagas (Sisreg),
conforma-se como mais um problema na trajetéria de atendimento as necessidades de

satide, considerando a demora para acesso a esses servigos.

Também se observa no cotidiano de atendimento a escassez de instituicoes do Sus
que dispensam equipamentos como cadeira de rodas, drteses e préteses, essas muitas das
vezes s3o advindas do terceiro setor, como Ongs e associagoes filantrépicas. Com relagio
a isso, tem-se como critério para a aquisi¢io de equipamentos de tecnologia assistiva a
inser¢do em um novo fluxo de avaliagoes médicas e exames proprios das instituigoes, isso
paralelamente ao acompanhamento de satide j4 realizado em outras unidades de sadde,
gerando grande sobrecarga e desgaste para os adolescentes e suas familias.

Quanto ao acesso aos beneficios de transferéncia de renda, como Programa Bol-
sa Familia (PBF) e o Beneficio de Prestagao Continuada (BPC), estava sendo negado a
seis adolescentes (30%). Embora o BPC seja considerado na avaliagio de renda do PBF
(Lei n. 14.601/2023), é possivel acumular os dois beneficios, desde que o critério de baixa
renda do PBF ainda seja atendido, o que em muitos casos nio acontece, dada a elevagio
da renda pelo BPC. Mas, para muitas familias, especialmente as monoparentais femini-
nas, o BPC é insuficiente para cobrir as altas despesas de satide e necessidades bsicas dos
adolescentes, e inclusive de outros dependentes. Além disso, o processo de solicitagio do
BPC pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) é marcado por morosidade nas
andlises, falta de vagas para pericias préximas ao domicilio e dificuldades com a docu-
mentacio exigida, o que se torna um desafio para familias com baixo nivel educacional,

tornando o processo ainda mais dificil e cansativo.
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Oliveira (2023) aponta que o critério de renda familiar também se configura como
barreira para o acesso. Isso porque mesmo que os principais responsdveis tenham algum
vinculo de trabalho e ultrapassem ao critério de renda para acesso ao BPC, ¢ preciso con-
siderar que as demandas de satide de pessoas com adoecimento cronico ou deficiéncias so
dispendiosas e pesam no or¢amento familiar. Uma vez que, efetivamente, o provimento
de insumos de satde (medicagio, vitaminas, férmula nutricional especial, fraldas e ou-
tros) por parte do Estado apresenta muitas lacunas, dentre exigéncias criteriosas (que torna
o processo demorado) e a falta de insumos na rede de sadde.

Quanto a isso, a dificuldade para o acesso aos medicamentos especializados e aos
insumos disponibilizados no Sus apareceram significativamente nos prontudrios (cinco re-
latos). Essa falha resulta em judicializagdo do acesso, estando esse direito condicionado ao
acesso prévio ao Poder Judicidrio. Esse cendrio reflete a retragdo de direitos em face de me-
didas neoliberais de reconfiguragao do Estado (que implicam na sua redu¢io como garan-
tidor de direitos sociais) e das politicas de ajuste fiscal. Em muitos casos as familias se des-
dobram para fazer a compra de insumos e medicamentos, ou os adolescentes acabam nio
fazendo uso dos mesmos, o que consequentemente pode resultar na dificuldade de adesdo

ao tratamento, no prejuizo da recuperagao da satide e na necessidade de reinternagoes.

Ainda em relagio 2 situacio socioecondmica, verificou-se que metade das familias
dos adolescentes eram familias monoparentais femininas, ou seja, centrada na figura fe-
minina como a principal provedora de renda e cuidado. Essa dupla relagio do trabalho
do cuidado e do trabalho remunerado além de gerar sobrecarga para esta mulher-cuida-
dora, evidencia duas contradi¢des importantes, sendo elas a situagio de informalidade
na inser¢do ao mercado de trabalho e a auséncia do Estado na garantia de autonomia e
protegio, tanto para quem exerce de forma ativa o cuidado quanto para quem o recebe,
como aponta Sousa (2023).

Em relagdo as principais demandas apresentadas ao Servigo Social, a partir dos vinte
prontudrios sociais analisados, estas se consolidaram na orienta¢io sobre acesso aos bene-
ficios governamentais; nas orientages e intervengdes para a reinser¢io escolar e acesso aos
recursos de inclusio e acessibilidade na escola; na articulagao intra-institucional para acesso
a servicos e especialidades, assim como articulagoes interinstitucionais; atendimento e in-
tervengoes relacionadas aos encaminhamentos em relagio a violéncia e negligéncia no Am-
bito familiar; na orientagio sobre o acesso a insumos e medicamentos dispensados no Sus;
sobre o acesso aos equipamentos de tecnologia assistiva; acompanhamento de familias em

condicoes de vulnerabilidade socioecondmica e com relatos de nao adesio ao tratamento.

E possivel observar que as dificuldades de acesso aos direitos na satide e no 4mbito
de outras politicas setoriais sao traduzidas em demandas que chegam para o Servico Social.
Estas que tém como pano de fundo as expressoes da questao social, e também podem ser

refletidas no campo da determinagio social da satide, visto que as desigualdades sociais e
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condigoes de vida da populagao (determinadas por fatores econdmicos, sociais, culturais,
étnico-raciais, territoriais e outros) interferem no processo saide-doenga, tal qual nas con-
dicoes de acesso aos servicos de satide e sociais. O assistente social nesse cendrio atua como
um elo fundamental entre os usudrios e o sistema de satide, objetivando a viabilizagao do
acesso aos direitos sociais por meio de intervengdes que vao além do atendimento direto
aos usuarios e as demandas emergenciais, mas também que envolvam a capacitagao proﬁs—
sional, acoes coletivas que visam a mobilizagao social, o fortalecimento de espagos de con-

trole social, a investigagdo e pesquisa sob a perspectiva ampliada de satde (Cfess, 2010).

Consideracoes finais

Verificamos que historicamente os adolescentes com deficiéncias nio receberam o
devido enfoque na construgdo de diretrizes, programas e servigos especificos no que tange
a atengio a adolescéncia. Os avangos civilizatérios e marcos regulatérios que se referem a
garantia de direitos sociais de pessoas com deficiéncia, principalmente no 4mbito do Sus,
vide a estruturagio da rede de atengao especifica a populagio com deficiéncia, bem como,
a defini¢do de criangas e adolescentes como grupos populacionais prioritdrios de aten¢io
e protegio integral, persistem como grandes conquistas. Porém, na pesquisa foi possivel
analisar que as dificuldades de acesso aos direitos se relacionam a estrutura¢io dos servigos
de satde e de outras politicas sociais, que tém se conformado de modo focalizado e sele-
tivo, o que repercute em grandes lacunas para a materializacio de principios e diretrizes,
como a integralidade e a intersetorialidade, tal qual a equidade.

Os servicos de aten¢io primdria em saide se mostram insuficientes frente ao volume
e as complexidades das demandas de sadde, além disso, os servigos especializados sao os
que menos estao sendo acessados, e isso representa entraves significativos na atengao a
satde de adolescentes e pessoas com deficiéncia. No atendimento as demandas de sadde
nao se ultrapassa o enfoque no tratamento e reabilitacdo, estes ainda sim permeados por
diversas dificuldades, como a necessidade de recorrer a judicializagio para o acesso ao di-
reito. Além disso, o cardter familista reforca a responsabilizacao da provisao de cuidado as
familias, o que evidencia a outra face da 7do garantia e acesso das pessoas com deficiéncia
aos direitos sociais, perpetuando a sobrecarga da mulher, inserida dentre os mais diversos
papéis familiares, na garantia da sobrevivéncia dos adolescentes, diante da inexisténcia de
politicas sociais que supram essa demanda.

Obviamente, é necessario que ocorram avangos macrossociais, economicos e poh’ti-
cos para que se concretize o que foi e tem sido idealizado para a garantia da participa¢io
social plena e equitativa de pessoas com deficiéncia e o acesso aos direitos sociais preconi-
zados na CF de 1988, considerando ainda as particularidades das adolescéncias. Contu-

do, ressalta-se aqui a necessidade do aprofundamento teérico em relacio a adolescéncia e
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a deficiéncia, apresentando a importincia dessa discussao no meio académico, nos espagos
profissionais e na sociedade, contribuindo para que a adolescéncia seja vivenciada e pro-
tegida nos marcos do Estatuto da Crianga e do Adolescente.
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