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“As leis ndo bastam. Os lirios ndo nascem das leis”

Carlos Drummond de Andrade

Poema: Nosso Tempo, contido em: “A Rosa do Povo”, 1945
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Objetivos dessa apresentacao:

e Apresentar o arcabouco juridico-normativo onde se inscrevem os direitos

de criancas e adolescentes no Brasil;

* Analisar as politicas publicas brasileiras atuais que asseguram os direitos
sociais daquelas que sao portadoras de condicdes cronicas de saude e

pessoas com deficiéncia.
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Introduc3o “Um direito, ao contrario de caréncias e privilégios, nao é

particular e especifico, mas geral e universal”. Marilena Chaui, 2006

* O papel da infancia e por consequéncia, as politicas publicas voltadas para ela, assumiram facetas

diferentes ao longo das culturas e da histéria. Priore, 2013.

* No Brasil, a protecao a infancia e adolescéncia conquistou avancos importantes nas ultimas trés

décadas.

A partir da Constituicao Federal em 1988 e, em seguida, com o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) em 1990, eles passam a ser considerados sujeitos em condicao peculiar de

desenvolvimento, com primazia nas politicas publicas, preconizando a chamada Doutrina de

~ . Brasil, 1988; Brasil, 1990.
Protecao Integral e uma rede de atendimentos.
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Introducgao

Estas importantes transformacdes estao expressas na:
v’ Consolidac3o de um Sistema de Garantia de Direitos (SGDCA,) conanda, 113/2006.
v’ Criacdo de Conselhos de Direitos e Conselhos Tutelares  srasil 1990; conanda, 116/2006.

v'Criacdo de leis que se incorporaram ao ECA, como a Lei da Convivéncia Familiar e
Comun |ta' riq Brasil, Lei n2 12.010/2009.

v’ Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia  Brasi, Leine 13.146/2015.
v'Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca (PNAISC)  8resi, Leine 1.130/2015.

v'Politica Nacional de Atencdo integral as Pessoas com Doenca Raras  srsi, portaria 199/2014.

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br



Saude da Mulher, da Crianca

e do Adolescente E GARANTIA DE DIREITOS

Portal de Boas Praticasem  CONDICOES CRONICAS COMPLEXAS DE SAUDE NA INFANCIA @

Introducao

O desafio é avancar na consolidacao destes direitos, visto que:

e O Brasil possui uma populacao de 210,1 milhdes de pessoas, dos quais mais de 53 milhdes tém

Brasil, Lei n2 1.130/2015.

menos de 18 anos de idade (Estimativa IBGE para 2019).
* As criancas com CONDICAO CRONICA no pais representam 9,1% na faixa etaria de até cinco anos,
9,7% entre os escolares de seis a 13 anos e 11% entre os adolescentes de 14 a 19 anos do total geral
da populacdo. 1BGE, 2010
* Os determinantes sociais também impactam fortemente na prevaléncia das doencas crénicas. As
desigualdades sociais, diferencas no acesso aos bens e aos servicos, baixa escolaridade e
desigualdades no acesso a informacao determinam, de modo geral, maior prevaléncia das doencas

Carvalho, 2020.
cronicas e dos agravos decorrentes da evolucao dessas doencas.
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Condic¢oes Cronicas Complexas

As Condicoes Cronicas Complexas de saude sao um amplo subgrupo das patologias

cronicas e bastante heterogéneo. Contudo, possui as seguintes caracteristicas comuns:

e presenca de qualquer doenca, cuja duracao minima esperada seja de 12 meses

(exceto se a morte for o desfecho anterior); e

* envolvimento de mais de um 6rgao ou sistema, ou apenas um orgao de forma severa,
necessitando acompanhamento especializado e provavelmente algum periodo de

internacdo em hospital terciario.1 13

Feudtner et. al., 2001.

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br



Saude da Mulher, da Crianca

e do Adolescente E GARANTIA DE DIREITOS

Portal de Boas Préticasem  CONDICOES CRONICAS COMPLEXAS DE SAUDE NA INFANCIA @

Direitos Sociais e a Infancia no Brasil

O que sao DIREITOS SOCIAIS:

* De acordo com a Constituicao Federal, os direitos sociais sao “o educacdo, a saude, a

alimentacdo, o trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a sequranca, a previdéncia

social, a protecdo a maternidade e a infdncia, a assisténcia aos desamparados”. i, 10ss.

 Os direitos sociais sao constitutivos da cidadania e se destinam a assegurar a

participacdo de toda a comunidade de maneira igualitaria nos padrdes basicos de vida. 14

Tavares, 2017.
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Direitos Sociais no Brasil

e O século XX foi marcado por trés legislacoes voltadas para infancia e adolescéncia, com significados
distintos: O Cédigo de Menores de 1927 (Decreto n.2 17.943 de 12/10/1927), o Cddigo de Menores
de 1979 (Lei n.2 6.667 de 10/10/1979) e o Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n.2 8.069 de
13/07/1990).

* Na década de 1980, no ambito do processo de abertura da ditadura militar, o conjunto de
mobilizacdes populares que clamavam por um estado democratico de direito e que desembocaram
da Constituicdao Federal de 1988, deu forca a ideia de que o Codigo de Menores tornara-se
insuficiente para as demandas de criancas e adolescentes naquele momento historico. Estes
anseios e debates abrigavam também os direitos de criancas e adolescentes.

* Ainda que as leis sozinhas ndao sejam capazes de modificar a realidade, no momento histérico pré-
constituinte, os intensos debates clarificavam que elas poderiam representar um importante

instrumento de transformacao social. Schimidt, 2011.
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Criacao de um Sistema de Garantia de Direitos de Criancas e Adolescentes
(SGDCA)

* Os direitos destinados as criancas e adolescentes garantidos pela Constituicao Federal
demandavam regulamentacao.

* Em especial, o artigo 227 precisava de uma lei que fornecesse substrato para sua
implementacao.

Art. 227 E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianca, ao adolescente
e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude, a alimentacao, a

educacao, ao lazer, a profissionalizacao, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e
a convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma de
negligéncia, discriminacao, exploracao, violéncia, crueldade e opressao.

Brasil, 1988, portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br
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Criacao de um Sistema de Garantia de Direitos de Crian¢as e Adolescentes

 Também se fazia necessario regulamentar a Convencao dos Direitos da Crianca da ONU de
1989, que trazia a Doutrina da Protecao Integral, da qual o Brasil era signatario.

* O ECA tinha a atribuicao de detalhar os direitos da Constituicao e propunha um sistema de
gestao desses direitos, através de estruturas como os Conselhos de Direitos e os Conselhos
Tutelares. Farinelli, 2016.

e O desafio seria garantir a operacionalizacao do ECA num pais de dimensdes continentais,
com mais de cinco mil municipios e com uma numerosa populacao infanto-juvenil,
destacando ainda as desigualdades sociais, de raca, etnia, deficiéncias, género e orientacao

sexual.
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Criacao de um Sistema de Garantia de Direitos de Crian¢as e Adolescentes

Se inaugurava entao uma nova fase, com a configuracao de um sistema de protecao a

partir de quatro pontos principais:

e Visao social da infancia, que rompe com o paradigma da crianca-objeto

e Concepcao que institui a Doutrina de Protecao Integral

e Constitucionalizacao dos direitos da crianca

e Municipalizacao das politicas sociais
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Condicoes cronicas e o desafio de garantir direitos
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Como as criancas e adolescentes com CCCs estao representadas nas legislacoes?

ECA: Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n2 8069/1990)

 Art. 72 (...) direito a protecao a vida e a saude, mediante a efetivacao de politicas sociais publicas que
permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢oes dignas de existéncia.

e Art. 102 (..) lll - proceder a exames visando ao diagndstico e terapéutica de anormalidades no metabolismo
do recém-nascido, bem como prestar orientacao aos pais;

« Art. 11. E assegurado acesso integral as linhas de cuidado voltadas a satide da crianca e do adolescente, por
intermédio do Sistema Unico de Satde, observado o principio da equidade no acesso a a¢des e servicos para
promocao, protecao e recupera¢ao da saude. (Redacio dada pela Lei n? 13.257, de 2016)

8 12 A crianca e o adolescente com deficiéncia serdo atendidos, sem discrimina¢cao ou segregacdao, em suas
necessidades gerais de saude e especificas de habilitacao e reabilitagao. (Lei n2 13.257, de 2016)

8 22 |Incumbe ao poder publico fornecer gratuitamente, aqueles que necessitarem, medicamentos, Orteses,
proteses e outras tecnologias assistidas relativas ao tratamento, habilitagao ou reabilitacao para criancas e
adolescentes, de acordo com as linhas de cuidado voltadas as suas necessidades especificas.
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Como as criangas e adolescentes com CCCs estao representadas nas legislagoes?

Brasil, 2002.

Programa de Triagem Neonatal

Conjunto de acdes preventivas voltada para identificar precocemente doencas metabdlicas, genéticas,
enzimaticas e endocrinolégicas em individuos O(zero) a 28 dias de vida, a fim de ofertar diagnostico
presuntivo, o tratamento e o acompanhamento dos casos diagnosticados , assim como a incorporacao e uso
de tecnologias voltadas para a promocao, prevencao e cuidado integral.

Brasil, Decreto 7611/2011.

Atendimento Educacional Especializado

e Promocao de condicdes de acesso, participacao e aprendizagem no ensino regular e garantia de servicos de
apoio especializados de acordo com as necessidades individuais dos estudantes;

e Garantindo a transversalidade das acdes da educacao especial no ensino regular;

e Fomentar o desenvolvimento de recursos didaticos e pedagdgicos que eliminem as barreiras no processo
de ensino e aprendizagem; e

e Assegurar condicOes para a continuidade de estudos nos demais niveis, etapas e modalidades de ensino.
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Principais Direitos e Politicas Nacionais na Area da Saude

Politica Nacional de Atengao Integral a : o
Satide da Crianca (PNAISC) e Portaria MS/GM n2 1.130/2015 J
' )
Tratamento Fora de Domicilio (TFD) e Portaria MS/SAS n2 55/1999
| J
' I
Atencao Domiciliar no SUS (SAD) e Portaria N2 825/2016

Assisténcia Terapéutica e Incorporacgao de e Lein® 12401/2011 (altera artigo art.6
Tecnologias em Saude no Ambito do SUS alinea d da lei 8080/1990)
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Principais Direitos e Politicas Nacionais na Area da Saude

f

e Leis: n2 8.742/93; 12.435/2011 e 12.470/2011,
Beneficio de Prestacao que alteram dispositivos da LOAS;

Continuada (BPC) regulamentado pelos Decretos n? 6.214/2007,
n? 6.564/2008 e n? 7.617/2011

Tarifa Social de Energia Elétrica e lein?12.2012 /2010

SRS« Lei ne 7.713/88 (inciso XIV do art. 69)
Caso de Doencas Graves |

Isencao do Imposto Sobre ]

\_/g/\

Produtos Industrializados (IPI) e Lei n? 8989/1995

na Aquisicao de Automoveis
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Temas Transversais
" Busca por atualizacdes e incorporacdes de novas tecnologias nos PCDTs.  rasil Leine 7.713/1988.

= Papel fundamental do associativismo na busca pelo reconhecimento e acesso aos
d | reitOS. Moreira, 2018.

= Desospitalizacao de criancas e adolescentes com CCCs e o acesso a convivéncia
familiar e comunitaria. Carvalho, 2019,

= Recorrentes judicializacdes para acesso ao direitos sociais. Moreira, 2014.

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br



Reconhecemos os avanc¢os dos marcos legais nas ultimas décadas

para a garantia dos direitos sociais.

Contudo, desafios do campo da efetivacao destes direitos ainda se
colocam na agenda das politicas publicas envolvendo as familias,
os profissionais de saude e a sociedade como um todo na estrutura
da rede de protecao as criancas e adolescentes com condicoes

cronicas complexas de saude no Brasil.
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