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EPIGRAFE

Né&o seja escravo do seu passado. Mergulhe em mares grandes, va bem

fundo e nade até bem longe, e voltaras com respeito por si mesmo, com um novo

vigor, com uma experiéncia a mais que explicara e superara a anterior.

Ralph Waldo Emerson



RESUMO

Trata-se de um estudo de caso com abordagem qualitativa sobre o Centro de
Reabilitagdo em Paralisia Infantil e Cerebral do Guaruja (CRPI), que € um Centro de
reabilitacdo interdisciplinar filantropico, e que tem como Missado Institucional a
inclusdo social de criancas e adolescentes com deficiéncias neuro-sensério-motoras,
dando énfase as familias, procedentes da Baixada Santista. O CRPI é uma
instituicdo do terceiro setor que comecgou suas atividades em 1963, na residéncia da
fundadora Steffi Leonore Asch no Guaruja. O tema deste estudo foi escolhido devido
a importancia das entidades filantropicas prestadoras de servicos na rede de
protecao social brasileira e regional, com objetivo de reconstruir a trajetoria do CRPI,
desde sua fundagéo até os dias de hoje e pesquisar sobre a sua articulagdo com as
politicas publicas, particularmente de saude e protecdo social. Foi feito um
levantamento bibliografico com foco na busca de leis que regem as politicas de
saude publica, previdenciaria e assistencial desde sua fundagcdo na era pré
Constituicao Federal promulgada em 1988 com a criacao do SUS e apds esta era,
até os dias de hoje e também um breve histérico sobre a criagdo dos Centros de
Reabilitacdo no Brasil. Foram realizadas entrevistas estruturadas e semi-
estruturadas com 17 profissionais da instituicdo e colhidos dados historicos
disponiveis nos arquivos do centro, jornais e sites oficiais do municipio do Guaruja.
Concluiu-se que a instituicao acompanhou as alteragdes das politicas publicas de
saude e educagdo, passando de uma Instituicdo assistencialista para a de
conscientizagéo sobre a politica de Direitos; de uma clientela com nivel de cogni¢cao
preservado, para um perfil de criangas com multipla deficiéncia; e, também a
aproximacado dos recursos publicos, contando atualmente com a subvencédo da
Prefeitura do Guaruja, por meio de parcerias com as Secretarias de Saude e
Educacéo. Existe uma dependéncia mutua positiva, isto é, uma simbiose do CRPI

com a Prefeitura Municipal.

Palavras-chave: Instituicdo filantrépica, Politicas de saude, Politica assistencial,

Reabilitacéo.



ABSTRACT

This is a case study with a qualitative approach about the Rehabilitation Center for
Child Cerebral Palsy from Guaruja (CRPI), which is a philanthropic center of
interdisciplinary rehabilitation. CRPI institutional mission is to increase social
inclusion of children and teenagers with neuro-sensory-motor deficiencies, with an
emphasis on families from Great Santos area. The center is a nonprofit institution
that began its activities in 1963 at the residence of the founder Steffi Leonore Asch,
in Guaruja. The theme of this study was chosen because of the importance of
providing philanthropic institutions in the Brazilian social safety net. The goal is to
reconstruct the trajectory of the CRPI, from its foundation to the present day, and
research how it coordinates with the Brazilian public policies, particularly in the health
and social fare fields. It was conducted a literature review focused on the public
policies of social security and health care since the times of pre Federal Constitution,
enacted in 1988 with the creation of the Sistema Unico de Saude (SUS), or Unified
System for Health Care, including a a brief history of the creation of rehabilitation
centers in Brazil. Besides the literature review, the study conducted structured and
semi-structured interviews with 17 professionals of the institution and collected
historical data available in the archives of the center, newspapers and official sites of
the city of Guaruja. It was concluded that the institution followed the changes in
public health policy and education, moving from a simply welfare institution to one
with awareness about the policies of rights; from serve a population with only
preserved cognition level to serve children with multiple disabilities. It also started to
approach the public resources, especially with the current grant from the City of
Guaruja and through partnerships with the Departments of Health and Education,
which brought a situation of mutual dependence, or symbiosis, between CRPI and

the Government of Guaruja.

Key words: Philanthropic Institution, Health Policy, Social Policy, Rehabilitation.
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INTRODUCAO

O tema deste estudo surgiu devido ao meu interesse pela Instituicao
pesquisada, onde trabalhei durante nove anos como Fisioterapeuta e que me
proporcionou grande experiéncia profissional na area da Reabilitagcdo Infantil e me
capacitou para exercer a fungdo de Professora e Supervisora no estagio do Curso
de Fisioterapia da Universidade Catoélica de Santos. A referida Instituicdo € o Centro
de Recuperacgédo de Paralisia Infantil e Cerebral (CRPI), interdisciplinar, totalmente
filantropico, que tem como Miss&o Institucional a inclusdo social de criangas e
adolescentes com deficiéncias procedentes da Baixada Santista na faixa etaria de 0
a 18 anos

O CRPI é uma Instituicdo fundada por Steffi Leonore Asch, que em 23 de
agosto de 1963 iniciou um trabalho com criangas deficientes construindo um
pequeno galpdo em sua propriedade, na Praia do Tombo, local no Municipio
litordneo do Guaruja. Como a demanda era crescente, 0 espago se tornou pequeno
e com o apoio da comunidade do Guaruja, foi sendo ampliado, e assim, em 15 de
maio de 1965 ficou totalmente construido e organizado para atender a sua clientela.
O CRPI é uma Instituicdo privada, sem fins lucrativos, que atualmente sobrevive de
verbas repassadas pelo Municipio e de donativos de particulares.

O objetivo principal desta pesquisa foi conhecer a trajetoria institucional do
CRPI, isto é, a maneira como a Instituicdo conseguiu atravessar as diversas
mudangas das politicas de saude e suas relagcbes assistenciais. ldentificou-se o
caminho trilhado pela instituicdo nos varios aspectos que compdem esta
organizacao de forma a se obter uma imagem sobre sua atual fase.

Ao se reconstruir a trajetoria dessa Instituicdo percebe-se que varias das

questbes mais prementes que enfrentam hoje as politicas publicas sociais, em
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particular as da saude, se revelam de forma mais concreta no nivel local. O CRPI
oferta servicos de reabilitacdo e de saude especializados para esse publico
especifico, aos quais se agrega o ensino. Trata-se de saber se nessa trajetéria, o
setor publico estatal vai se aproximando ou se distanciando da Instituicdo, quer do
ponto de vista do seu financiamento, quer do ponto de vista da sua clientela. Como
uma Instituicdo privada sem fins lucrativos, com uma misséo especifica de realizar
um trabalho de Reabilitacdo voltado as criangas deficientes, langou mé&o de
estratégias para sobreviver desde a década de 60 até os dias atuais, e qual sua
relacdo com as politicas estatais e as entidades publicas e privadas de prestagao de
servigos, desde a fundagéo do CRPI, na era pré Constituicdo Federal promulgada
em outubro de 1988, com a criagdo do Sistema Unico de Saude e apoés esta era até
os dias de hoje.

A pesquisa bibliografica foi feita com o objetivo de situar e relacionar a
evolucao da Instituicdo filantropica estudada com o contexto da historia da Saude

brasileira.

Principalmente a partir da década de 1950 a Saude Previdenciaria,
meritocratica, passou a ter um papel importante no setor saude, direcionada aos
seus contribuintes. E, paralelamente a esta, a assisténcia da Saude Publica para a
populacédo que nado possuia condi¢cdes de contribuicdo, através dos Centros de
Saude, que tinham como objetivo instaurar medidas sanitarias e de educacgéo a
populagdo, de carater preventivo, com baixo interesse na assisténcia médica. No
pos-guerra, na década de 50, a assisténcia previdenciaria se expandiu para todas as
classes de trabalhadores, que contribuiam com o INPS enquanto que, para a
populacdo que nao contribuia, foi enfim criado o Ministério da Saude. Em 1988 foi

criado pela Constituicdo Federal o Sistema Unico de Saude (SUS), Universal e
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equanime, isto €, mesmo quem nao contribuia para a Previdéncia Social passou a
ter direito de acesso. O proprio SUS previu a conformacgao de um Sistema de Saude

Suplementar, com os planos de saude privados.

Até entdo existiam poucos servicos de Reabilitagdo estatais, gerando certa
segregacao dos pacientes com deficiéncia. Estes eram acolhidos em Centros de
Reabilitagdo privados, sem fins lucrativos e mesmo assim ainda ndo havia uma real
inclusdo na sociedade. Com muitas lutas dos deficientes pelos proprios direitos,
através da Constituicdo de 1988 esses direitos de inclusdo comecam a ser

observados com a implementacao das Leis de Seguridade Social.

Os objetivos desse estudo culminaram com a divisdo do texto em duas
partes. Isto porque a propria compreensao da trajetoéria institucional do CRPI exigiu

que se revisasse o contexto historico das politicas publicas em que se inseriu.

Sendo assim, na Parte | foi feita uma revisdo histérica sobre as politicas
assistenciais no Brasil do século XX, que revelou trés grandes dimensdes: a Saude
Publica “propriamente dita”; as Politicas Previdenciarias assistenciais; e o campo
histérico da Reabilitagdo no Brasil. Por se tratar de uma instituicao filantropica, o
CRPI necessariamente transitou historicamente por estes trés dominios. A
abrangéncia deste contexto acabou por exigir quase que um estudo préprio, motivo
de apresenta-lo separadamente.

Na Parte Il foi realizado um estudo de caso sobre o CRPI, sendo que a
metodologia envolveu a coleta de dados primarios e secundarios e a obtencéo de
dados histoéricos disponiveis nos arquivos da Instituicdo, em jornais e sites oficiais; e

a realizagao de entrevistas semi-estruturadas com informantes-chaves da instituicéo.
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PARTE | - REVISAO HISTORICA DA ASSISTENCIA A SAUDE NO BRASIL

E OUTROS MARCOS TEORICOS

1. REVISAO DAS POLITICAS DE SAUDE NO BRASIL

Art. 196. A saude é um direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econémicas que visem a redug¢do do
risco e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agbes
e servigos para sua promogao, protecao e recuperacgao (Constituicéo
Federal de 1988).

O estudo das politicas publicas de saude ndo é tarefa facil, pois envolve um
conjunto de variaveis dinamicas, com pesos relativos que existem em qualquer
sociedade e que depende de conjunturas econbémicas, sociais, politicas e de
governos. Na area da Saude Coletiva ocupou sempre um lugar central, dadas as
préprias caracteristicas desta area. Dentre elas, a de se constituir num campo de
conhecimento e de praticas, envolvendo um conjunto de perspectivas de analises
que possibilitam evoluir na producdo dos conhecimentos e orientar as acgbes e a
formulacdo das politicas de saude (COHN, 2006).

O objetivo em favor da melhoria da saude dos brasileiros e da implementacgéo
de um sistema que contemple - a universalizagao da assisténcia em todos os niveis
de atencdo exige que as politicas macroecondmicas articulem-se de alguma
maneira com as politicas sociais, sobretudo com as de saude e educagédo. Em
outras palavras, trata-se de eleger como prioridade nacional o combate a pobreza, e
principalmente a exclusao social, sem o que, nenhuma politica de saude isolada (por

melhor que ela seja) sera capaz de enfrentar o conjunto das necessidades sociais

basicas atuais. A analise de um sistema de saude deve iniciar-se pelo estudo da sua
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estruturacdo e de seu funcionamento bem como as articulagdes institucionais que
apresenta, tendo-se em mente as qualificacbes em relagdo a populagdo abrangida,
modelo assistencial implementado, e principalmente as formas de financiamento
adotadas das politicas de saude e organizagbes de servicos de saude (COHN,
ELIAS, 2003).

Para maior compreensdao do contexto assistencial no pais, a seguir serao
revistas articulagdes das politicas de Saude do Brasil e sua relagdo com as
dimensdes econbmicas, politicas e sociais da nossa sociedade e os grandes marcos

que caracterizaram sua trajetéria no Pais.

1.1 Historia da Politica Previdenciaria de Saude no Brasil

A historia da Politica de Saude no Brasil esta inserida no contexto da historia
do Estado brasileiro, com inicio no periodo colonial, e pelo interesse em manter
saudavel a mao-de-obra, com grandes mudancas ap6s a industrializacao e a criagao
de fundos de aposentadoria e pensdes. A partir do século XIX, a assisténcia a
saude comecgou a ter maior influéncia sobre as praticas populares, com a
regulamentagdo do ensino e da pratica médica e a criacdo de hospitais publicos
para atender doencgas que exigiam maior controle do Estado, como as doencgas
mentais, a hanseniase e a tuberculose (BAPTISTA, 2005).

A primeira iniciativa do Estado brasileiro na constru¢do do que poderia se
aproximar da nog¢ao de protecdo social data de 1923, com a edicdo da Lei EIoi
Chaves e a criagdo das Caixas de Aposentadoria e Pensbes (CAPS), que também
garantiam a assisténcia médica aos contribuintes. Da década de 1920 até o final de

1980, o que pode ser reconhecido como Sistema de Saude se pautava
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majoritariamente pela no¢do de seguro social (garantia de acesso apenas a quem
contribui) e se caracterizava por uma quantidade indeterminada de instituicdes
publicas e algumas privadas, sem manter nenhuma articulacdo entre si. Neste
periodo, a assisténcia médica se vinculava a Previdéncia Social e as a¢des coletivas
de saude eram de responsabilidade do Ministério da Saude. Na década de 20 foram
definidos os tragos que marcam até hoje o sistema previdenciario brasileiro (COHN,
ELIAS, 2003).

Na década de 30 instituiu-se um sistema de proteg¢édo social, com a criagcao
dos Institutos de Aposentadorias e Pensdes (IAPs), que ampliaram o papel das
CAPs. A consequéncia mais evidente da concentragcdo do poder dos IAPs foi a
uniformizacédo dos beneficios prestados a populagéo atendida. Nesse periodo, a
Previdéncia Social se firmou como principal érgao de financiamento dos servigos de
saude, com extensdo da cobertura assistencial (BAPTISTA, 2005).

No periodo de 1933 a 1938, os IAPs vao sendo sucessivamente criados,
congregando os trabalhadores por categorias profissionais (maritimos, comerciarios,
industriarios, transportes e cargas), sendo concebidos como entidades publicas
autarquicas, com a administragao direta do Estado, através da responsabilidade do
Ministério do Trabalho, Industria € Comércio (COHN, ELIAS, 2003).

Houve um retrocesso dos IAPs em relagdo as CAPs: a partir de entéo, a
contribuicdo dos empregadores, que era um percentual sobre o faturamento da
empresa, passa a ser um percentual sobre a sua folha de salarios. Esse retrocesso
s6 seria corrigido no atual texto constitucional de 1988, que estabelece que a
contribuicdo dos empregadores recaia sobre o faturamento, lucro e a folha de

salarios, recuperando-se em certa medida o modelo da CAPs (COHN, ELIAS, 2003).
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As principais alternativas adotadas para a saude publica, no periodo de 1930

a 1940, foram segundo Braga e Paula (1986):

Enfase nas campanhas sanitarias;

Coordenacéo dos servigos estaduais de saude dos estados de fraco poder
politico e econdmico, em 1937, pelo Departamento Nacional de Saude;
Interiorizagdo das agbes para as areas de endemias rurais, a partir de 1937,
em decorréncia dos fluxos migratérios de méo-de-obra para as cidades;
Criacdo de servigos de combate as endemias (Servico Nacional de Febre
Amarela,1937; Servigco de Malaria do Nordeste, 1939; Servico de Malaria da
Baixada Fluminense, 1940, financiados, os dois primeiros, pela Fundagao
Rockefeller — de origem norte- americana);

Reorganizagcdo do Departamento Nacional de Saude, em 1941, que
incorporou varios servigcos de combate as endemias e assumiu o controle da
formacao de técnicos em saude publica.

Desde a década de 1940 foram instituidas as primeiras modalidades de

assisténcia médica suplementar, inicialmente dirigidas aos funcionarios publicos da

Unido e de alguns Estados. Em 1957 surge a primeira empresa de medicina de

grupo brasileira, para prestar servigos: a Volkswagen que inaugurava a sua fabrica

em S. Bernardo do Campo. Este sistema imperou no Brasil, voltado a populagédo

urbana, mais especificamente, para os trabalhadores formais e parcelas do

funcionalismo publico federal e de alguns estados, como S. Paulo. Suas bases de

financiamento eram as contribuigdes compulsérias sobre as folhas de salario. Aos

demais brasileiros, a maior parte da populagcédo, estava reservada a assisténcia

médica privada, por meio das Santas Casas ou a estatal realizada pelas poucas

instituicdes publicas de saude existentes, geralmente vinculadas ao governo federal
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e ao de estados e municipios mais ricos. A promulgacao da Constituicdo Federal de
1988 veio romper com esta situagdo, ao menos no plano do ideario (ELIAS, PE;
2011).

Na década de 1950, o hospital tornou-se o principal ponto de referéncia para
a busca de atendimentos de saude. O modelo de saude manteve a sua organizagao
em dois grupos: agdes e servicos de saude publica e sistema previdenciario, com
politicas isoladas que atendiam a diferentes objetivos. Também nessa época foi
criado o Ministério da Saude, que se dedicava as atividades coletivas de assisténcia
a saude (PAULUS, CORDONI; 2006).

O golpe militar de 1964, excluindo trabalhadores e demais segmentos da
sociedade civil do cenario politico oficial e condenando-os a condi¢ao de resisténcia
a forca do Estado, implementa um projeto que data de 1945, e que se revelou
invidvel no periodo de democracia populista: a unificagdo da Previdéncia Social. Em
1966 cria-se o Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS) unificando os IAPs e
centralizando a Previdéncia Social. A partir de entdo se aprofunda o perfil
assistencialista da Previdéncia Social brasileira, agora imune a qualquer forma de
controle das classes assalariadas, sendo que os servicos médicos ganham
importancia da politica de favores, e ndo mais as aposentadorias e pensdes, que
contemplam (COHN, ELIAS, 2003).

A politica proposta pelo INPS incluiu, no inicio da década de 1970, novas
categorias profissionais, mas permanecia a exigéncia de comprovacao do vinculo
com o INPS através de carteira de trabalho ou carné de contribui¢cdo para garantir a
assisténcia hospitalar. Assim, muitos cidadaos continuavam sem direito a atencéo a
saude. Nessa década, o Ministério da Saude manteve suas acdes de vigilancia

sanitaria e epidemioldgica, de vacinagdo e os programas contra determinadas
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doencgas, enquanto a assisténcia médica individual ficava centrada no INPS. A
politica assistencial privilegiou a privatizagdo dos servicos e estimulou o
desenvolvimento de atividades hospitalares financiadas pelo Estado. Tentou-se
regulamentar o papel do municipio na politica de saude através da lei 6.229/75. De
acordo com essa lei, os municipios deveriam manter e avaliar os servigos
assistenciais e as ac¢des de controle epidemioldégico, bem como articular e integrar
0os servicos do sistema nacional de saude. Contudo, a municipalizagdo néao
prosperou, sendo dada pouca atencao aos atendimentos primarios e a expansao da
cobertura. De fato, ndo havia um sistema; as a¢cdées eram desenvolvidas de maneira
fragmentada e sem integracéo. Ao Ministério da Saude cabia a responsabilidade da
formulagéo de politicas e agdes de carater coletivo, e ao Ministério da Previdéncia e
Assisténcia Social a realizagdo da Assisténcia Médica e Previdéncia Social pelo
Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social (INAMPS), que
efetivamente controlava e avaliava as acg¢des de saude. A participacdo dos
municipios era marginal e limitada ao repasse de dados quantitativos dessa

producao assistencial (PAULUS, CORDONI, 2006).

1.2 Historia Assistencial da Saude Publica “propriamente dita” no pais

O que se denomina aqui como da Saude Publica “propriamente dita” refere-se
a um campo pouco explorado pela literatura brasileira sobre o componente
assistencial da saude publica que nao se relaciona com as politicas previdenciarias.
Trata-se da histéria dos Centros de Saude distritais (CS), cujas atividades
assistenciais se voltavam em especial para vigilancia epidemiolégica, com seus

fortes componentes de atencdo materno-infantil, e prevencéo e controle de doencas
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infectocontagiosas. Muito embora na literatura brasileira predomine a historia da
previdéncia como sindnimo de historia da saude publica, a rigor, nos idos dos anos
1950, inicio da maturidade da assisténcia previdenciaria, a politica dos Centros de
Saude ja estava ha muito consolidada em todo pais. Se 0 componente
previdenciario deriva das politicas de Bem Estar Social do pés Guerra,
especialmente do Plano Beveridge britanico, os CS sao tributarios do novo
pensamento administrativo oriundo dos Estados Unidos (SANTOS, FARIA, 2002)

Os Centros de Saude (CS) foram trazidos ao Brasil no inicio de 1920 por
bolsistas da Fundacdo Rockefeller da Universidade Johns Hopkins dos EUA,
Geraldo de Paula Souza (1889-1951) e Francisco Borges Vieira (1893-1950),
formados na primeira turma da nova escola de saude publica. Eles foram o ponto
central de transi¢ao politica e epistemologica ocorrida na saude publica mundial na
segunda década do século XX. Muitos se impressionariam com a semelhancga
daquelas preconizagbes iniciais com a imagem atual do Programa de Saude da
Familia: territérios circunscritos em distritos de saude, médicos em tempo integral,
educacédo em saude, foco na familia com exames peridédicos e acompanhamento da
crianga e gestante, vigilancia sanitaria, prioridade sobre populagdo vulneravel e
doengas transmissiveis, vacinag&o, conselho comunitario e visitagdo familiar
(MELLO, VIANA, 2011). Paula Souza (1922) em Sao Paulo argumentou em favor do
modelo cientifico de organizag¢ao sanitaria moderna que se espalhava pelo pais. Nao
haveria outro modo para se alcangar a educacgé&o sanitaria e prevencéo das doencas
da coletividade sen&do modelar a organizagdo dos servigos sanitarios através dos
centros de saude distritais: “Centro de saude ‘eixo’ de organizagdo sanitaria”
(SOUZA, VIEIRA, 1936), que impregnou a cultura da saude publica brasileira com a

ideia de prevencdo e que permanece até hoje. O CS visava apenas a preservacgao
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da saude dos matriculados e ndo o tratamento dos males. O carater clinico ndo era
primordial. Fato é que centro de saude, posto de saude, unidade basica ou postinho,
como ainda se ouve com carinhoso desapreco, fundiram-se em sinonimia, pairando
com natural desenvoltura no vocabulario cotidiano do século XXI (MELLO, VIANA,
2011).

Joao de Barros Barreto (1890-1956), grande nome da saude publica varguista
foi o sanitarista mais influente da saude publica brasileira, pois deu amplitude
nacional ao movimento sanitarista, pois como diretor-geral do Departamento
Nacional de Saude (DNS) conseguiu a consolidacdo dos CSs no pais. A
institucionalizagdo dos CSs de orientacdo dualista em escala nacional concorre para
sedimentar a dicotomia criada em 1930 pela separagéo da saude publica (preventiva,
coletiva e rural) e assisténcia previdenciaria (curativa, individual e urbana).
Reafirmou a uniformidade dos CSs em todo territério nacional, aumentou a cobranca
de dados estatisticos confiaveis, empreendendo esforco em instituir um boletim
mensal de estatistica sanitaria do DNS, para o qual os CSs detinham a tarefa
primordial na coleta dos dados. Embora dualista, Barreto (1939) reconheceu que a
separacao entre atividades preventivas e curativas causava inevitavel desequilibrio
das atividades médicas para a dominancia curativa. Admitia que um inicio pela
medicina curativa facilitaria a adesdo popular a um programa sanitario. Estava
convencido que “sem as facilidades de hospitalizagédo, em estabelecimentos bem
instalados, ndo poderia haver conveniente assisténcia médica em meios rurais”.

(MELLO, VIANA, 2011).

1.3 O Movimento de Reforma Sanitaria
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Segundo Teixeira, “Reforma sanitaria se refere a um processo de
transformacdo da norma legal do aparelho institucional que regulamenta e se
responsabiliza pela protecdo a saude dos cidaddos e corresponde a um
deslocamento efetivo do poder politico em direcdo as camadas populares, cuja
expressao material se concretiza na busca do direito universal a saude e na criagéo
de um sistema unico de servigos sob a égide do Estado” (COHN, 1989).

Com um cenario de crise politica, institucional e econédmica decorrente do
regime militar e da composi¢céo de uma politica de desenvolvimento que tinha como
meta basica o desenvolvimento social (entendido como desenvolvimento de politicas
publicas de saude, saneamento e habitagdo), houve um fortalecimento do
movimento sanitario. Este buscava reverter a l6gica da assisténcia a saude no Brasil,
pregando a saude como direito de todo o cidad&o, a integracédo das acdes de saude
em um unico sistema, a gestdo administrativa descentralizada para estados e
municipios e a participagao e controle social das ac¢des de saude pelo Estado. As
pressbes por reformas na politica de saude possibilitaram algumas mudancas
concretas ainda nos anos 1970, como a criacédo do INAMPS, mas ainda de forma
incipiente e de acordo com os interesses do Estado. Entretanto, essas medidas
favoreceram a constru¢do de uma politica de saude mais universal, com prioridade
para a extensdo da oferta de servigos basicos. Nos anos 1980, o movimento da
reforma sanitaria na area da saude indicava propostas de expansao médica na
previdéncia social. Esse movimento criticava a mercantilizagdo da medicina sob o
comando da previdéncia social e buscava a universalizagdo do direito a saude,
ampliando esse debate no Brasil. A partir disso, medidas de reformulacdo do
sistema de saude foram encaminhadas ao Estado, com base em um diagnéstico do

modelo de saude vigente que revelou uma rede de saude ineficiente, desintegrada e
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complexa. Nesse cenario, ocorreu, em 1986, a VIII Conferéncia Nacional de Saude,
com a participacdo da comunidade e dos técnicos na discussdo de uma politica
setorial. Nessa conferéncia foi aprovada a diretriz da universalizacdo da saude,
sendo constituido o Sistema Unificado e Descentralizado da Saude (SUDS), que se
apresentou como estratégia-ponte para a construgdo do Sistema Unico de Saude

(SUS) (BAPTISTA, 2005).

1.4 O Sistema Unico de Saude

O SUS foi finalmente aprovado na Assembleia Nacional Constituinte de
1987/88, sendo suas diretrizes estabelecidas e definidas na Constituicdo de 1988.
Essa Constituicdo Federal deu nova forma a saude no Brasil, estabelecendo-a como
direito universal e concebendo-a de maneira integral, preventiva e curativa (PAULUS,
CORDONI, 2006).

Os elementos que compdem o Sistema de Saude Brasileiro, para fins de
estudo e analise, sédo tradicionalmente agrupados segundo sua vinculagdo aos
setores publico e privado. O setor publico é subdividido segundo as esferas de
governo a que pertencem os servigos, podendo ser Federal, Estadual ou Municipal;
e o setor privado segundo as origens do capital investido, constituindo-se em
lucrativos e nao lucrativos. Os servigos privados sem fins lucrativos sao instituidos
geralmente por iniciativa das comunidades (civis ou religiosas) ou de agrupamentos
sociais, a maioria deles tendo fonte de financiamento dependente dos recursos do
Estado, seja pelo pagamento por servicos prestados, seja pela utilizagdo de
mecanismos de renuncia fiscal (isencbes de impostos federais, estaduais e

municipais), tributaria (por exemplo, isencdo do COFINS) e contributiva (por
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exemplo, recolhimento de cota devida pelo empregador ao INSS) facultados as
instituicbes declaradas de utilidade publica. Sdo exemplos as Santas Casas de
Misericordia e aquelas instituicbes organizadas pelas diversas comunidades de
imigrantes, tais como os Hospitais Einsten, Sirio-Libanés. Beneficéncia Portuguesa,
dentre outros. (COHN, ELIAS, 2003). O Sistema de Saude no Brasil é constituido
por dois sub-sistemas: um governamental, o Sistema Unico de Saude (SUS) e o
outro privado, o Sistema Supletivo de Assisténcia Médica (SSAM). Da perspectiva
operacional ha varios pontos de contatos entre eles, principalmente em relacado aos
profissionais de saude e alguns servicos assistenciais, mas em termos da
possibilidade do acesso da populagdo ha uma enorme barreira, espécie de muro
intransponivel para a maior parte da populagéo, justamente a parcela relativamente
mais necessitada. Nao é a existéncia de um segmento publico e outro privado no
sistema de saude, mas sim o tipo de relagao estabelecida entre eles que se constitui
em enorme empecilho para a efetivagcdo de um sistema universal de saude no
cotidiano da populacéo, tal como preconizado pela Constituicdo (ELIAS, 2011).

O SUS é unico por que segue a mesma doutrina e os mesmos principios
organizativos em todo o territério nacional, sob a responsabilidade das trés esferas
autbnomas de governo federal, estadual e municipal. Assim, o SUS néo é um
servico ou uma instituicdo, mas um Sistema que significa um conjunto de unidades,
de servigos e acdes que interagem para um fim comum. Esses elementos
integrantes do sistema referem-se, ao mesmo tempo, as atividades de promocéo,
protecédo e recuperacdo da satide (GOMES, OLIVEIRA, SA, 2008).

Rege-se pelos seguintes principios: a descentralizagcdo, a diregdo unica em
cada esfera de governo, o atendimento integral e a participacdo da comunidade.

o Descentralizagdo: O SUS deve caminhar no sentido de que o



30

atendimento basico a populagdo seja realizado plenamente pelos
Municipios, cabendo aos Estados o trato de questbes de alta
complexidade e a Unido a gestédo do sistema.

e Direcdo unica: o SUS tem como gestor federal o Ministro da Saude,
como gestores estaduais os Secretarios Estaduais de Saude e como
gestores municipais os Secretarios municipais de Saude.

e Atendimento integral: desde a prevencédo, passando pelo atendimento
médico e hospitalar e envolvendo a assisténcia farmacéutica
(remédios).

e Participacdo da comunidade: com a implantagdo dos Conselhos de
Saude (em todos os niveis federativos), 6rgdos que, s6 pela afirmacao
constitucional, possuem carater deliberativo (ARAUJO, NUNES, 2006).

O financiamento do SUS conta com recursos das trés esferas de governo:
Uniao, Estados e Municipios supondo-se solidariedade entre os entes federados. Da
Unido através de recursos da seguridade social e dos Estados e Municipios por
recursos proprios (impostos estaduais € municipais) e as transferéncias da Uniéao
principalmente as referentes aos Fundos de Participa¢des dos Estados (FPE) e aos
Fundos de Participagcdes dos Municipios (FPM).

A atencédo do SUS & composta por diversos tipos e servicos, integrados em
duas redes: a propria e a contratada.

O SUS completou 15 anos de existéncia e, ndo obstante ter conseguido
alguns avancgos, o SUS real estad muito longe do SUS constitucional. Had uma enorme
distancia entre a proposta do movimento sanitario e a pratica social do sistema
publico de saude vigente. O SUS foi se consolidando como espago destinado aos

que nao tém acesso aos subsistemas privados, como parte de um sistema
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segmentado. A proposi¢cao do SUS inscrita na Constituicdo de 1988 de um sistema
publico universal ndo se efetivou.
Apesar do SUS se pretender universal, apenas 65% da populagédo depende

exclusivamente dele e os outros 35% séo cobertos pelo SSAM (BRAVO, 2001).

1.5 O Sistema Supletivo de Assisténcia Médica

Tem suas origens em 1940 por iniciativa estatal com a criagdo das caixas e
assisténcia e congéneres nas empresas estatais como a Caixa de Assisténcia dos
Funcionarios do Banco do Brasil (CASSI) e dos grandes sistemas de previdéncia
fechada destinados ao funcionalismo publico e que proviam servigos de saude, tais
como o Hospital dos Servidores Publicos Estaduais no Rio de Janeiro (HSPE) e
Instituto de Assisténcia Médica do Servidor Publico Estadual (IAMSPE) em Sao
Paulo. A primeira empresa privada é criada em Sao Paulo em 1957 e a expanséao
inicia-se na década de 1980, com o desenvolvimento industrial e econémico do pais
e a consolidagéo do empresariamento da saude se da em 1990 (ELIAS, 2011). A
Constituicao de 1988 prevé que a assisténcia a saude foi declarada “livre a iniciativa
privada”, a qual, s6 pode participar do SUS de maneira complementar, ainda assim
sujeita as diretrizes deste, mediante contrato de direito publico ou convénio, com
preferéncia para entidades filantropicas e sem fins lucrativos (ARAUJO, NUNES,
2006).

O SSAM foi regulamentado pelo Estado em 1998 com a Lei 9656 visando a
protecdo dos consumidores. Em 2000 foi criada a Agéncia Nacional de Saude
Suplementar (ANS) vinculada ao ministério da Saude, sendo um aparato juridico-

legal, com a missao de defender o interesse publico na assisténcia suplementar a
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saude e regular as operadoras setoriais. Em nome da Universalidade, nao
raramente, os usuarios do SSAM utilizam o SUS em alguns procedimentos de alta
complexidade e no atendimento de emergéncia. Esta faceta da relagéo
publico/privado favorece as estratégias comerciais das operadoras privadas.

Contrariamente ao SUS, o SSAM visa lucro através dos planos de saude,
seguro de saude e os planos odontolégicos e dentre as nao lucrativas, a auto-gestéo,
as cooperativas médicas, as cooperativas odontoldgicas e os planos de entidades
filantrépicas.

Para o financiamento do SSAM existem dois mecanismos: por desembolso
direto (pagamento com recursos proprios do adquirente do plano) e através de
renuncia fiscal na qual ha abatimento do imposto devido para pessoa fisica (integral)
e juridica (95%). Os planos comercializados s&o de 2 tipos: individuais ou familiares
(20%) e os coletivos que sao vinculados as empresas ou associag¢des profissionais

(80%) (ELIAS, 2011).

1.6 A protecao dos Direitos Humanos e a Constituigao de 1988

No Brasil, de acordo com a constituigdo de 1988, a saude é um direito de todo
o cidadao e deve ser garantida pelo Estado, sendo que o direito a habilitacdo e a
reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia é garantido por lei federal
(BAPTISTA, 2005).

O predmbulo da Constituicdo Brasileira (CB) de 1988 foi promulgado
juntamente com o documento integral pelos “representantes do povo brasileiro”, para
instituir um Estado Democratico. No Titulo |, Art. 1° constitui-se a Republica

Federativa do Brasil como “Estado Democratico de Direito”, no qual “todo poder
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emana do povo, que o exerce por meio de representantes eleitos ou diretamente,
nos termos desta Constituigdo” (CB Art. 1°, paragrafo unico) (MULLER, 2003).

Todo poder estatal € poder de direito. Sem a pratica dos direitos do homem e
do cidadao, “o povo” permanece em metafora ideologicamente abstrata de ma
qualidade (MULLER, 2003).

No mesmo sentido, Boaventura de Souza Santos afirma que apenas a
exigéncia do reconhecimento e da redistribuicdo permite a realizacado de igualdades.
Ainda Boaventura acrescenta: “temos o direito a ser iguais quando a nossa diferenca
nos inferioriza;, e temos o direito a ser diferentes quando a nossa igualdade nos
descaracteriza. Dai a necessidade de uma igualdade que reconheca as diferencas e
de uma diferenga que néo produza, alimente ou reproduza as desigualdades”
(PIOVESAN, 2006).

A efetiva protecao dos direitos humanos demanda ndo apenas politicas
universalistas, mas especificas, enderecadas a grupos socialmente vulneraveis,
enquanto vitimas preferenciais da excluséo. Isto é, a implementagdo dos direitos
humanos requer a universalidade e a indivisibilidade destes direitos, acrescidas do
valor da diversidade. Nas licdes de Paul Farmer, segundo Piovesan (2006):

“O conceito de direitos humanos pode ser colocado em uma
perspectiva universal e abrangente, mas foi desenvolvido para
proteger os mais vulneraveis. O verdadeiro valor das normas de
direitos humanos sé é revelado quando elas servem para proteger
os direitos daqueles que s&do mais propensos a ter seus direitos

violados. Os beneficiarios mais adequados da Universal Declaragéo
dos Direitos Humanos (...) sdo os pobres e de alguma forma os

4 ” 1
despossuidos” .

1T “The concept of human rights may at times be brandished as an all-purpose and universal tonic, but it was
developed to protect the vulnerable. The true value of human rights movement’s central documents is revealed
only when they serve to protect the rights of those who are most likely to have their rights violated. The proper
beneficiaries of the Universal Declaration of Human Rights (...) are the poor and otherwise disempowered”
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A primeira fase de protecao dos direitos humanos foi marcada pela tonica da
protecao geral, que expressava o temor da diferenca (Qque no nazismo havia sido
orientada para o exterminio), com base na igualdade formal. Torna-se, contudo,
insuficiente tratar o individuo de forma genérica, geral e abstrata. Faz-se necessaria
a especificacdo do sujeito de direito, que passa a ser visto em sua peculiaridade e
particularidade. Nesta o6tica, determinados sujeitos de direitos, ou determinadas
violacdes de direitos, exigem uma resposta especifica e diferenciada. Neste cenario
as mulheres, as criangas, a populacédo afrodescendentes, os migrantes, as pessoas
portadoras de deficiéncia, dentre outras categorias vulneraveis, devem ser vistas
nas especificidades e peculiaridades de sua condigéo social. Ao lado do direito a
igualdade, surge, também, como direito fundamental o que lhes assegura um
tratamento especial (PIOVESAN, 2006).

O SUS rompeu definitivamente com o padrao politico anterior e afirmou um
compromisso de protecdo social abrangente, justo e democratico, onde o Estado
tem o dever de promover a atencdo a saude mediante politicas sociais e
econdmicas, que garantam o acesso universal e igualitario as acdes e servigos para
promoc¢ao, protecéo e recuperacao da saude. Ocorreu, portanto, a descentralizacao
do poder decis6rio do governo federal para os varios niveis de governo (Unido,
Estados e Municipios), sendo as responsabilidades redistribuidas quanto as acgbes e
aos servigos de saude (SANTOS, MERHY, 2006).

Apds a legalizagdo do SUS, novas leis e portarias foram criadas pelo
Ministério da Saude a fim de garantir o financiamento e a regularizagéo de diversos
pontos dessa politica, como a participagao do setor privado. No entanto, ainda existe
um longo caminho a ser trilhado. Embora muitos municipios tenham avancado na

garantia do direito universal e integral a saude, essa n&o é a realidade de todo o
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pais; alguns municipios encontram dificuldades na implantacdo das propostas,
gerando sérios prejuizos a salde da populacdo. E justamente nesse contexto que se

insere a atencdo a saude das pessoas com necessidades especiais.

2. POLITICA DE SEGURIDADE SOCIAL

2.1 Principios Gerais da ordem social: Seguridade Social

A Constituicdo brasileira de 1988 tratou de disciplinar regras relativas a ordem
social, que deram origem a Constituicdo Social, entendida de maneira a abranger os
setores onde o Estado deva intervir por meio de prestagbes sociais, seja indicando
direitos ao individuo (seguridade social), seja intervindo na realidade para propiciar
um sistema de relagbes sociais mais equilibrado e justo (PIOVESAN, 2006).

Uma das mais importantes conquistas sociais alcangadas com a Constituicéo
Federal de 1988 foi a institucionalizacdo da Seguridade Social, organizada com base
no tripé formado pelas areas da Saude, Previdéncia e Assisténcia Social. Esse tripé
tem sido o mais relevante instrumento de distribuicdo de renda do pais,
representando também a garantia, ainda que parcial, de direitos fundamentais
basicos a milhdes de brasileiros que ndo tem como recorrer aos sistemas privados

de saude e previdéncia (FATTORELLI, 2012).
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Fonte: autora

Compreende um conjunto integrado e iniciativas dos poderes publicos e da
sociedade destinadas a assegurar os direitos relativos a saude, previdéncia e
assisténcia social. Logo, todos os entes federativos (Unido, Estados, Distrito federal
e Municipios), em coordenacdo com a sociedade (empresas, associagoes,
organizagbes governamentais), devem envolver-se com a seguridade social

realizando os objetivos por ela pretendidos.

Objetivos da Seguridade Social:
I) Universalidade da cobertura e atendimento;
II) Uniformidade e equivaléncia dos beneficios e servigcos as populagdes urbanas
e rurais;
[Il) Seletividade e distributividade na prestacao dos beneficios e servigos;
IV) Irredutibilidade do valor dos beneficios;
V) Equidade na forma de participagéo do custeio;
V1) Diversidade da base de financiamento;

VII) Carater democratico e descentralizado da administracdo mediante gestao
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quadripartite, com participacdo dos trabalhadores, empregadores, dos aposentados
e do Governo nos 6rgaos colegiados (C.F., art. 194, paragrafo unico).

O custeio destas agbes destinadas a garantir a seguridade social tem como
origem os recursos orcamentarios de todos os entes federativos e contribuigcbes dos
empregadores, incidentes sobre a folha de salarios dos trabalhadores, o
faturamento e o lucro, do trabalhador e demais segurados da previdéncia social, da
receita de concursos de prognosticos e do importador de bens ou servigos do
exterior. Importante sublinhar que o texto constitucional indicou que as receitas dos
Estados, Distrito Federal e Municipios destinadas a seguridade social, em cada
esfera federativa, serdo elaboradas de forma integrada pelos 6rgédos responsaveis
pela saude, previdéncia social e assisténcia social, assegurando a cada area a
gestdo de seus recursos. A Lei n. 8.080/90, ao dispor sobre a gestao financeira das
receitas do SUS, criou o Fundo Nacional de Saude, sob a diregédo do Ministério da
Saude, para o qual devem ser acrescentadas todas as verbas orgcamentarias
previstas para o SUS. Assim, o Ministério da Saude tem o poder de gestdo das
receitas do SUS, impedindo que receitas orcamentarias da area da saude migrem
para outras finalidades publicas. As entidades beneficentes de assisténcia social
que venham a atender as exigéncias estabelecidas em lei estdo isentas da
contribui¢cdo social (PIOVESAN, 2006).

O sustento da Seguridade Social tem sido possivel porque os constituintes
nao se limitaram a regulamentar o direito da populagdo, mas cuidaram também de
garantir o seu financiamento fixando as fontes de receitas provenientes de
contribuigbes sociais pagas pelo conjunto da sociedade, pelos trabalhadores e
pelas empresas. Assim, a Seguridade Social passou a ser sustentada nédo somente

pela contribuicdo incidente sobre a folha de pagamento dos trabalhadores, mas
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também pelas contribuicdes sociais como a COFINS (Contribuicdo para o
Financiamento da Seguridade Social) e a CSLL (Contribuigdo Social sobre o Lucro

Liquido), além de outras fontes (FATTORELLI, 2012).

2.2 Previdéncia Social

Organizada sob a forma de regime geral de carater contributivo e de filiagéo
obrigatéria. O art. 201 da constituicdo Federal determinou que fossem atendidos na
forma da lei os seguintes pontos: cobertura dos eventos de doenga, invalidez, morte,
incluidos os resultantes de acidente de trabalho e idade avancada (PIOVESAN,

2006).

2.3 Assisténcia Social: as leis que garantem o direito

Ao lado da previdéncia social situa-se a assisténcia social, que ao contrario
daquela, é destinada a quem dela necessitar, independentemente de contribuicao.
Seus objetivos estdo no art. 203 da Constituicéo:

1- protecao a familia, a maternidade, a infancia, a adolescéncia e a velhice;

2- amparo as criangas e adolescentes carentes;

3- promocéao da integragdo ao mercado de trabalho;

4- habilitagdo e reabilitagcdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promogéo
de sua integragao a vida comunitaria

5- garantia de um salario minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de
deficiéncia e ao idoso que comprovem nao possuir meios de prover a prépria
manutencdo ou de té-la provida por sua familia, conforme dispuser a lei

(PIOVESAN, 2008).
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O Ministério de Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS), por
intermédio da Secretaria Nacional de Assisténcia Social (SNAS) e do Conselho
Nacional de Assisténcia Social (CNAS) decidiram elaborar, aprovar e tornar publica
a Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS) e implementar o Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), materializando a Lei Organica de Assisténcia Social
(LOAS). Tal conquista leva a constatacdo da disponibilidade e o anseio dos atores
sociais em efetiva-la como politica publica de Estado, definida em Lei. Muitos, as
vezes e ainda, confundem a assisténcia social com clientelismo, assistencialismo,
caridade ou agdes pontuais, que nada tém a ver com politicas publicas e com o
compromisso do Estado com a sociedade. A Politica Nacional de Assisténcia Social
aprovada em 2004, expressa a materialidade do conteudo da Assisténcia Social
como um pilar do Sistema de Protegdo Social Brasileiro no ambito da Seguridade

Social (PNAS, 2005).

2.4 Lei Organica de Assisténcia Social

A construcédo do direito a Assisténcia Social é recente na histéria do Brasil.
Durante muitos anos a questao social esteve ausente das formulagbes de politicas
no pais. O grande marco é a Constituicao de 1988, chamada de Constituicdo Cidada,
que confere, pela primeira vez, a condicdo de politica publica a assisténcia social,
constituindo, no mesmo nivel da saude e previdéncia social, o tripé da seguridade
social que ainda se encontra em constru¢cao no pais. A partir da Constituicdo, em
1993 temos a promulgacao da LOAS, n° 8.742, que regulamenta esse aspecto da
Constituicao e estabelece normas e critérios para organizagéo da assisténcia social,
que é um direito, e este exige definicdo de leis, normas e critérios objetivos. Esse

arcabouco legal vem sendo aprimorado desde 2003, a partir da definicdo do governo
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de estabelecer uma rede de protecédo e promocgéao social, de modo a cumprir as
determinacdes legais. Dentre as iniciativas, destacamos a implementacdo do
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), em 2005, conforme determinacdes da
LOAS e da Politica Nacional de Assisténcia Social. E 0 mecanismo que permite
interromper a fragmentacado que até entdo marcou os programas do setor e instituir,
efetivamente, as politicas publicas da area e a transformacéo efetiva da assisténcia
em direito (LOAS ANOTADA, 2009).

De acordo com o artigo primeiro da LOAS, “a assisténcia social, direito do
cidadao e dever do Estado, é politica de Seguridade Social ndo contributiva, que
prové os minimos sociais, realizada através de um conjunto integrado de iniciativa
publica e da sociedade, para garantir o atendimento as necessidades basicas”. A
LOAS cria uma nova matriz para a politica de assisténcia social, inserindo-a no
sistema de bem-estar social brasileiro concebido como campo de Seguridade Social,

configurando o tridngulo juntamente com a saude e a previdéncia social.

2.5 Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS)

O SUAS é um sistema publico que organiza de forma descentralizada os
servigos socio-assistenciais no Brasil. Tem um modelo de gestdo participativa, e
articula os trés niveis de governo (municipais, estaduais e federais) para a execugéo
e financiamento da Politica Nacional de Assisténcia Social. Foi criado a partir das
deliberagbes da IV Conferéncia Nacional de Assisténcia Social e previsto na Lei
Organica da Assisténcia Social o SUAS teve suas bases de implementagéo
consolidadas em 2005, por meio da sua Norma Operacional Basica do SUAS
(NOB/SUAS). Coordenado pelo Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a

Fome (MDS), o Sistema é composto pelo poder publico e sociedade civil, que
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participam do processo de gestao continuada.

O SUAS organiza as agbes da assisténcia social em dois tipos de protecao
social: Protecédo Social Basica destinada a prevencgao de riscos sociais e pessoais,
através de programas, projetos, servicos e beneficios a individuos e familias em
situacao de vulnerabilidade social e Protegdo Social Especial destinada a familias e
individuos que ja se encontram em situacédo de risco e que tiveram seus direitos
violados por ocorréncia de abandono, maus-tratos, abuso sexual, uso de drogas ou
outros aspectos.

O SUAS engloba também a oferta de Beneficios Assistenciais, prestados a
publicos especificos de forma articulada aos servigos. Gerencia a vinculagéo de
entidades ou organizagbes de assisténcia social e concede certificacdo a entidades
beneficentes, quando € o caso. Eles integram a politica de assisténcia social e se
configuram como direito do cidadao e dever do Estado. Sdo prestados de forma
articulada as segurancas afiangadas pela Politica de Assisténcia Social, por meio
da inclusdo dos beneficiarios e de suas familias nos servigos socioassistenciais e
de outras politicas setoriais, ampliando a protegdo social e promovendo a
superacao das situacdes de vulnerabilidade e risco social. Dividem-se em duas
modalidades direcionadas a publicos especificos: o Beneficio de Prestacao
Continuada da Assisténcia Social (BPC) e os Beneficios Eventuais (MINISTERIO

DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL, 2004).

3. AS POLITICAS ASSISTENCIAIS E A PESSOA COM DEFICIENCIA

3.1 Normatizagao da atencao ao deficiente

A Declaragdo dos Direitos das Pessoas Deficientes foi aprovada na
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Assembléia Geral das Nagdes Unidas em 09/12/1975 para assegurar a protecéo dos
seus direitos. Na Declaracado “pessoas deficientes” refere-se a qualquer pessoa
incapaz de assegurar para si mesma, total ou parcialmente as necessidades de uma
vida individual ou social normal em decorréncia de uma deficiéncia congénita, ou
nao, em suas capacidades fisicas ou mentais

A carta de 1988 demarca, no ambito juridico, o processo de democratizagao
do Estado Brasileiro, ao consolidar a ruptura com o regime autoritario militar,
instalado em 1964. Esse fator causou consideravel impacto, especialmente na
esfera dos direitos fundamentais. Apds longo periodo de vinte e um anos de ditadura
militar, que perdurou de 1964 a 1985 no Pais, deflagrou-se o processo de
democratizagdo no Brasil. Ainda que esse processo se tenha iniciado,
originariamente, pela liberagdo politica do proprio regime autoritario, em face de
dificuldades de solucionar problemas internos, as forcas de oposi¢céo da sociedade
civil se beneficiaram do processo de abertura, fortalecendo-se mediante formas de
organizagao, mobilizacado, e articulagcdo, que permitiram grandes conquistas sociais
e politicas. A transicdo democratica, lenta e gradual, permitiu a formagcdo de um
controle civil sobre as forgas militares. Exigiu, ainda, a elaboragdo de um novo
cbdigo, que refizesse o pacto politico-social. Tal processo culminou, juridicamente,
na promulgacao de uma nova ordem constitucional - nascia assim a Constituicdo de
1988. Introduz também indiscutivel avango na consolidagdo legislativa das garantias
e direitos fundamentais e na protecéo de setores vulneraveis da sociedade brasileira.
“E a Constituicdo cidada, na expresséo de Ulysses Guimaréaes, Presidente da
Assembléia Nacional Constituinte que a produziu, por que teve ampla participacao
popular em sua elaboracédo e especialmente porque se volta decididamente para a

plena realizacdo da cidadania” (PIOVESAN, 2006).
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3.2 A protecao das pessoas deficientes

O dinamico movimento dos direitos humanos, que se desenvolveu a partir da
Segunda Guerra Mundial, revelou uma impressionante capacidade de estabelecer
parametros comuns internacionais através de tratados e declara¢gbdes. Contudo, sua
capacidade de implementar regras e principios contra os Estados violadores, ainda
se mostra aquém do desejavel. Dada a esta fragilidade do sistema internacional dos
direitos humanos, a esperancga de que haja uma resposta eficaz, frequentemente se
volta a ordem juridica e politica dos Estados signatarios daqueles tratados. Esses
Estados devem por suas proprias casas em ordem sem a necessidade de que
vitimas de violagdes dos direitos humanos recorram ao sistema de monitoramento
internacional.

O Direito dos Direitos humanos (novo ramo do Direito, dotado
de autonomia) ndo rege as relagdes entre iguais; opera
precisamente em defesa dos ostensivamente mais fracos. Nas
relacdbes entre desiguais, posiciona-se em favor dos mais
necessitados de protecdo. Nao busca obter um equilibrio abstrato
entre as partes, mas remediar os efeitos do desequilibrio e das
disparidades. E o direito de protecdo dos mais fracos e vulneraveis,
cujos avangos em sua evolugcédo se tém devido em grande parte a
mobilizagdo da sociedade civil contra todos os tipos de dominagéo,
exclusdo e repressdo. Neste dominio de protecdo, as normas
juridicas sao interpretadas e aplicadas tendo sempre presentes as
necessidades prementes de protecdo das supostas vitimas
(PIOVESAN, 2006).

Foi decretada pelo Congresso Nacional e sancionada pelo Presidente da
Republica José Sarney a Lei 7.853, de 24 de outubro de 1989 que dispde sobre o
apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua integracdo social, sobre a
Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia

(Corde) e institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas

pessoas, disciplina a atuacdo do Ministério Publico, define crimes, e da outras
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providéncias:
Art. 1° Ficam estabelecidas normas gerais que asseguram o pleno
exercicio dos direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de
deficiéncias, e sua efetiva integragcao social, nos termos desta Lei.
§ 1° Na aplicacdo e interpretacdo desta Lei, serdo considerados os
valores basicos da igualdade de tratamento e oportunidade, da justica
social, do respeito a dignidade da pessoa humana, do bem-estar, e
outros, indicados na Constituicao ou justificados pelos principios gerais
de direito.
§ 2° As normas desta Lei visam garantir as pessoas portadoras de
deficiéncia as agdes governamentais necessarias ao seu cumprimento
e das demais disposi¢cdes constitucionais e legais que Ihes concernem,
afastadas as discriminacdes e os preconceitos de qualquer espécie, e
entendida a matéria como obrigacéo nacional a cargo do Poder Publico
e da sociedade.
Art. 2° Ao Poder Publico e seus 6rgaos cabe assegurar as pessoas
portadoras de deficiéncia o pleno exercicio de seus direitos basicos,
inclusive dos direitos a educacao, a saude, ao trabalho, ao lazer, a
previdéncia social, ao amparo a infancia e a maternidade, e de outros
que, decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciem seu bem-estar
pessoal, social e econdmico.

A Constituicdo Federal de 1988 tratou de proteger de forma bastante explicita
esse grupo de pessoas, que corresponde a 10% da populagao brasileira. “Cidadania”
e “dignidade da pessoa humana” estdo entre os fundamentos do Estado de Direito

anunciados pelo art.1° da Constituicao.
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“Construir uma sociedade livre, justa e solidaria, erradicar a pobreza e a
marginalizagao e reduzir as desigualdades sociais e regionais” e, por fim, “promover
o bem de todos, sem preconceitos de origem, raga, sexo, cor, idade e quaisquer
outras formas de discriminagdo” sao objetivos da Republica Federativa do Brasil.
Portanto, a protecdo das pessoas portadoras de deficiéncia ja pode ser extraida dos
principios anunciados.

Além disso, com a preocupacdo da marginalizacdo social desse grupo de
pessoas, a Constituicao tratou de garantir especificamente o seu direito a integracéo
social, através do art. 203: a assisténcia social sera prestada a quem dela necessitar,
independentemente de contribuicdo a seguridade social e tem por objetivos a
habilitacao e reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promogao de
sua integragdo a vida comunitaria. E também a proibigdo de qualquer discriminagéo
no tocante a salario e critérios de admissao do trabalhador portador de deficiéncia.

No campo do trabalho, a Constituicdo Federal de 1988 tratou de determinar
vagas reservadas: “a lei reservara percentual de cargos e empregos publicos para
as pessoas deficientes e definira os critérios de sua admissao”. Em relagdo a vagas
para deficientes, anteriormente a Constituicdo, ndo havia regulamentagao. O Artigo
37° estabeleceu a reserva de cargos e empregos publicos para as pessoas
portadoras de deficiéncia e os critérios foram definidos (Constituicdo Federal, 1988).

A Constituinte tratou de tentar reparar alguns séculos de politica de abandono
para esse grupo de pessoas ao garantir vagas reservadas. E evidente que o
candidato ndo podera habilitar-se para qualquer vaga, mas apenas para aquelas que
estejam aptos. A deficiéncia do candidato n&o podera ser o ponto de impedir 0 seu
exercicio funcional. A chamada Lei de Cotas foi instituida em 24 de julho de 1991 e

determina que empresas com cem funcionarios ou mais reservem entre 2% a 5% de



46

suas vagas de trabalho numa escala crescente, conforme o numero total de
funcionarios — para pessoas com deficiéncia. Vigente ha 22 anos vem sofrendo
seguidos ataques e ameacgas, como as recentes propostas de flexibilizagdo contidas
em projetos como o Projeto de Lei (PL) 112 e o texto do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, em discussdo no Congresso Nacional. Entre as principais ameacas
contidas nesses projetos estdo medidas como a substituicdo da contratacéo pela
simples oferta de cursos de capacitacdo, a reducado dos percentuais de contratacao
para empresas de grande porte e a ampliagdo dos prazos para o cumprimento da lei.
Mais de 300 mil pessoas estédo inseridas no mercado de trabalho gracas a Lei de
Cotas.

O deficiente tera atendimento especializado e se possivel na propria rede de
ensino, facilitando sua integracdo social. Muitos professores (e muitos pais)
insurgem-se quanto a essa determinagdo. Afirmam que as pessoas portadoras de
deficiéncia tém dificuldade de adaptacédo que impedem o franco desenvolvimento de
seus filhos, etc. Os argumentos devem ser rejeitados. As escolas que tratam de
forma integrada a educagao, além de desenvolver uma capacidade criativa de seus
professores, revelam excelentes graus de integragcdo entre seus alunos,
aumentando a produtividade.

Outra determinacao importante foi a eliminagcao de barreiras arquitetdnicas de
acesso aos equipamentos através do 2° paragrafo do art. 227: “A lei dispora sobre
normas de construgdo dos logradouros e dos edificios de uso publico e de
fabricag@o de veiculos de transporte coletivo, a fim de garantir acesso adequado as
pessoas portadoras de deficiéncia”’(PIOVESAN, 2006).

Em relagcdo ao salario minimo para os deficientes, anteriormente a

Constituicdo, ndo havia beneficios para quem nao contribuia com a Previdéncia. Se
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uma pessoa se tornasse deficiente fisica ou mental, a lei 6.179, de 1974, que criou a
pensao mensal vitalicia, Ihe assegurava meio salario minimo. Para se habilitar, era
preciso ter sido filiado a Previdéncia Social por pelo menos um ano ou exercido
atividade remunerada abrangida pela Previdéncia. O “invalido” também precisava
provar que ndo tinha mais condigdes de exercer uma atividade remunerada, nao era
sustentado por ninguém, nem mantinha outros meios para garantir sua
sobrevivéncia. Apds a Constituicdo de 1988 foi criado o Beneficio da Prestacao
Continuada para deficientes fisicos e mentais carentes. Pela primeira vez, era
concedido um salario minimo para pessoas que nunca haviam contribuido com a
Previdéncia. Para se habilitar, € preciso ser incapacitado para o trabalho
remunerado e ter renda familiar per capital inferior a um salario minimo.
Recentemente, uma mudanga na regulamentacao permite que mais de uma pessoa
da mesma familia recebam o BPC.

A ultima década significou a ampliacédo do reconhecimento pelo Estado, no
apoio da luta da sociedade brasileira, dos direitos das criangas, adolescentes, idosos
e pessoas com deficiéncia. Hoje, o BPC caminha para a sua universalizagdo, com
impactos na reducao da pobreza no Brasil. Observa-se um crescimento progressivo
nos gastos publicos nas trés esferas do governo no campo da assisténcia social. A
presente descentralizagdo institucional, alcangcada com a implementagdo de
secretarias proprias na grande maioria dos municipios do Pais (mais de 4.500), e em
todos os Estados da Federagdo e no Distrito federal, demonstra uma grande
capacidade de construgéo e assimilagao de procedimentos técnicos e operacionais,
homogéneos e simétricos para a prestacdo de servigos socio assistenciais, para o
financiamento e gestdo da politica de assisténcia social em seus diferentes niveis
governamentais: Unido, Estados, Distrito federal e Municipios. Contudo, a

consolidagédo da Assisténcia Social como politica publica e direito social ainda exige
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o enfrentamento de importantes desafios. A IV Conferencia Nacional de Assisténcia
Social, realizada em dezembro/2003, em Brasilia/DF, apontou como principal
deliberagcéo a construgcéo e implementacao do SUAS, requisito essencial da LOAS
para dar efetividade a assisténcia social como politica publica (PNAS/ 2004, 2005).
Outra importante medida foi a aprovacéo da Classificacao Internacional de
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIF), em 2001, pela Organizacéo
Mundial de Saude (OMS), cujos principios enfatizam o apoio, os contextos
ambientais e as potencialidades dos individuos, ao invés de valorizar as
incapacidades e limitagbes. Abriu-se novo caminho para as praticas de Reabilitagao

e a inclusao social

3.3 A Politica de Educagéao para deficientes: a Educacao Especial e a inclusdao

no ensino regular

A pesquisa sobre Politicas de Educacao para deficientes € justificada neste
trabalho devido a Instituicdo em estudo possuir Escola Especial e Ensino Regular.

A educacdo é um direito de todos e compete ao Estado e a familia, com a
colaboragéo da sociedade e tem como objetivo o pleno desenvolvimento da pessoa,
seu preparo para a cidadania e sua qualificagdo para o trabalho. E contemplada pela
igualdade de condi¢cdes e permanéncia na escola, prerrogativa imprescindivel para
que o ensino possa ser usufruido por todos, inclusive o atendimento educacional
especializado aos portadores de deficiéncias. A Constituicao permite a atuagéo da
iniciativa privada na educacgéo e o art. 209 estabelece as seguintes condi¢des: o
cumprimento das normas gerais de educacéo nacional e a autorizagao e avaliagao

da qualidade pelo poder publico (PIOVESAN, 2006).
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A educacdo é a porta de entrada para a participacdo plena na sociedade. E
particularmente importante para criangas com deficiéncia, que frequentemente séo
excluidas. Muitos dos beneficios da escola consolidam-se ao longo do tempo, como
por exemplo, garantir o sustento na vida adulta. A participagdo na vida escolar é
importante para criancas com deficiéncia, uma vez que corrige equivocos que
impedem a inclusdo. E quando essas criancas sdo capazes de frequentar a escola,
pais, maes e cuidadores conseguem encontrar tempo para outras atividades, como
trabalhar e descansar. Em principio, todas as criancas tém o mesmo direito a
educacdo. Mas, na pratica, esse direito é desproporcionalmente negado a criangas
com deficiéncia. Consequentemente, fica prejudicada sua capacidade de usufruir de
todos os direitos de cidadania e de assumir papéis valorizados pela sociedade,
principalmente por meio de emprego remunerado (UNICEF, 2013).

A Educacédo Especial e a Reabilitacdo total dos seres humanos diferentes,
que representam 10% da populacéo geral, tém sido vistas como necessidades
sociais que a todos dizem respeito em uma sociedade desenvolvida ou em vias de
desenvolvimento (FONSECA, 1995).

A problematica da deficiéncia reflete a maturidade humana e cultural de uma
comunidade. Ha implicitamente uma relatividade cultural entre “deficientes” e “néo
deficientes”. Essa relatividade obscura, ténue, sutil e confusa, procura “afastar” ou
“‘excluir’ os “indesejaveis”, cuja presenca “ofende”, “perturba” e “ameaca” a ordem
social (FONSECA, 1995).

O direito a igualdade de oportunidades educacionais é resultado de uma luta
historica dos “militantes” dos direitos humanos, que obriga o Estado a garantir

gratuitamente unidades de ensino para todas as criangas: deficientes ou néao

(FONSECA, 1995).



50

O deficiente é uma pessoa com direitos. Existe, sente, pensa e cria. Tem uma
limitacdo corporal ou mental que pode afetar aspectos de comportamento gerando
um perfil intra-individual peculiar. Possui discrepancias no desenvolvimento bio-
psico-social, ao mesmo tempo em que aspira a uma relagdo de verdade e de
autenticidade. Em nenhuma circunsténcia se pode privar o deficiente de uma
experiéncia no real e cabe aos pais a superacao de culpabilidades biologicas e a
criacdo de experiéncias de vida que garantam a estimulacdo adequada e a
maximizacdo do seu ajustamento social. As experiéncias precoces s&o de grande
importancia, pois devem proporcionar condi¢gdes de desenvolvimento que valorizem
a independéncia corporal e a maturidade emocional. Dai a importancia de a entrada
na escola ser prevista o mais cedo possivel (FONSECA, 1995).

A familia, nas primeiras fases do desenvolvimento, € o local privilegiado de
aprendizagem, enquanto que as sindromes de hospitalizacdo e de
institucionalizacdo séo condi¢des tipicas de segregacéao social e afetiva que podem
gerar impacto no futuro das criangas. Dai a sua prevencao. A escola neste aspecto,
nao pode esquecer que a crianga é um conjunto de pensamentos, de movimentos, e
também de sentimentos. Cabe a escola adequar um envolvimento as necessidades
da crianga, nunca desenvolvendo fungdes seletivas, mas, pelo contrario, integrativas
(FONSECA, 1995).

A integragdo n&o pode basear suas agdes em boas intengbes e atitudes de
caridade, comiseracao e resignacdo. A integracéo subentende uma acéo em prol de
direitos humanos e civicos, tendente a modificar a esséncia e estrutura da propria
escola. A escola tera que adaptar-se a todas as criangas, ou melhor, a variedade
humana. Como instituicdo social, ndo podera continuar a agir no sentido inverso,

rejeitando, escorracando ou segregando “aqueles que nao aprendem como 0s
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outros”. N&ao se pode continuar a defender que tem de ser a crianga a adaptar-se as
exigéncias escolares, mas sim o contrario. Efetivamente, a escola, ou melhor, o
sistema de ensino, ndo pode persistir excluindo sistematicamente as criangas
deficientes, estigmatizando-as com a desgraga, marcando-as com um sinal de
inferioridade permanente (FONSECA, 1995).

As estruturas educacionais ndo podem assemelhar-se a “reservas” ou guetos,
ou seja, a “classes especiais” ou a instituicdes especiais. O sistema de ensino tera
de equacionar o deficiente como um ser humano possuidor de um potencial de
aprendizagem e integra-lo na “classe regular”. Teremos que aceitar, dentro de uma
filosofia educacional, que nenhuma crianga deficiente pode ser considerada
ineducavel (salvo uma porcentagem reduzida). Por isso, o melhor lugar para educar
€ a classe regular e a escola regular, com integracdo que envolva o sistema
organizacional, tanto em termos conceituais, como em termos humanisticos. A
escola regular tem que ser inclusiva progressivamente, até a inclusao total, mesmo
que sejam necessarios 10 ou 20 anos (FONSECA, 1995).

As salas de aula inclusivas partem da filosofia segundo a qual todas as
criangcas podem aprender e fazer parte da vida escolar e comunitaria. A diversidade
€ valorizada: acredita-se que tal diversidade fortalega a turma e oferegca a todos os
seus membros maiores oportunidades de aprendizagem. Uma escola inclusiva é
aquela que educa todos os alunos em salas de aula regulares. Educar todos os
alunos em salas de aula regulares significa que todo aluno recebe educacado e
frequenta aulas regulares. Todos recebem oportunidades educacionais adequadas,
que sao desafiadoras, porém ajustadas as suas habilidades e necessidades;
recebem todo apoio e ajuda de que eles ou seus professores, da mesma forma,

possam necessitar para alcancar sucesso nas principais atividades. Ela é o local no
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qual todos fazem parte, em que todos sao aceitos, onde todos ajudam e sé&o
ajudados por colegas e por outros membros da comunidade escolar, para que suas
necessidades escolares sejam satisfeitas (STAINBACK, 1999).

A exclusdo nas escolas langca as sementes do descontentamento e da
discriminagdo social. Quando as escolas sao excludentes, o preconceito fica inserido
na consciéncia de muitos alunos e quando eles se tornam adultos, o que resulta &
um maior conflito social e uma competicao desumana (STAINBACK, 1999).

Na mensagem que foi claramente transmitida pela Conferéncia Mundial de
1994 da Organizagao das Nagdes Unidas para a Educacgéo, a Ciéncia e a Cultura
(UNESCO) sobre Necessidades Educacionais Especiais (Liga Internacional das
Sociedades para Pessoas com deficiéncia Mental, 1994): a educacao é questédo de
direitos humanos, e os individuos com deficiéncia devem fazer parte das escolas, as
quais devem modificar seu funcionamento para incluséo de todos os alunos. Em um
sentido mais amplo, o ensino inclusivo é a pratica da inclusdo de todos,
independentemente de seu talento, deficiéncia, origem socioeconémica ou origem
cultural, em salas de aula provedoras, onde todas as necessidades dos alunos sao
satisfeitas. Educando todos os alunos juntos, as pessoas com deficiéncia tém
oportunidade de preparar-se para a vida na comunidade, os professores melhoram
suas habilidades profissionais e a sociedade toma a deciséo consciente de funcionar
de acordo com o valor social da igualdade para todas as pessoas, com O0S
consequentes resultados da melhoria da paz social (STAINBACK, 1999).

Ao refletir sobre a abrangéncia do sentido e do significado do processo de
Educacao inclusiva, estamos considerando a diversidade de aprendizes e seu direito
a equidade. Trata-se de equiparar oportunidades, garantindo-se a todos, inclusive as

pessoas em situacdo de deficiéncia e aos de altas habilidades/superdotados, o



53

direito de aprender a aprender, aprender a fazer, aprender a ser e aprender a

conviver (CARVALHO, 2005).

4. Breve Historico dos Centros de Reabilitagdao no Brasil

4.1 Conceituando Reabilitagao

Reabilitacdo é um processo de consolidacdo dos objetivos terapéuticos, nao
caracterizando area de exclusividade profissional, e sim uma proposta de atuagéo
multiprofissional, voltada para a recuperagdo e bem estar bio-psico-social do
individuo, onde a cada profissional componente da equipe deve ser garantida a
dignidade e autonomia técnica no seu campo especifico de atuagado, observados os
preceitos legais do seu exercicio profissional, de acordo com o Conselho Federal de
Fisioterapia e Terapia Ocupacional- COFFITO.

O conceito de reabilitagdo € muito mais amplo que o simples trabalho de uma
equipe de profissionais da saude, envolvendo também as areas sociais. Reabilitar
ou habilitar novamente visa a propiciar que o individuo consiga atingir maiores
capacidades fisicas, mentais, emocionais, sociais, vocacionais e econémicas para a
sua vida pessoal e profissional (GAVA, 2004).

O conceito de reabilitar inclui diagnéstico, intervencgéo precoce, uso adequado
de recursos tecnoldgicos, continuidade de atengao e diversidade de modalidades de
atendimentos visando a compensagédo da perda da funcionalidade do individuo, a
melhoria ou manutencdo da qualidade e vida e a incluséo social. O trabalho de
reabilitacédo deve englobar tanto o aspecto técnico quanto o aspecto da cidadania do

individuo com deficiéncia, que tem o direito de fazer escolhas e de ser o autor de
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sua prépria histéria (COELHO, LOBO, 2004).

O processo de Reabilitagdo vai além da terapia interdisciplinar especializada.
Com o transcorrer dos tempos ampliou-se a visao cientifica sobre a capacidade do
deficiente, percebendo-se que ele deve ser desinstitucionalizado e incluido na
sociedade, e para tal, o apoio, incentivo e estimulo da familia e integracéo na escola,

tornaram-se componentes essenciais para o tratamento e sua inclusao social.

4.2 O Surgimento da Reabilitagao

Uma das formas de examinar o que caracteriza o objeto de estudo de uma
area de conhecimento € mostrar de qual maneira, nos diferentes momentos de
historia da area, ele tem sido concebido, definido ou exercido. Sendo assim, sera
abordada a historia da Reabilitag&o.

Desde 4000 a.C. a 395 d.C. ja utilizava-se recursos fisicos, massagens e
exercicios para eliminar doencas. Na idade média (periodo aproximadamente
compreendido entre os séculos IV e XV), foi um periodo onde ocorreu uma
interrupcdo no avango dos estudos e da atuagdo na area da Saude. O corpo
humano passou, nesta época, em decorréncia de influéncia religiosa, a ser
considerado algo inferior. Assim, o exercicio estava inibido em sua forma anterior de
aplicagcédo, a curativa e passou-se a usa-lo para outros fins: a nobreza e o clero
tinham objetivo de aumentar a poténcia fisica, enquanto, para burgueses e
lavradores os exercicios serviam cada vez mais, unicamente como diversdo. No
Renascimento, nos séculos XV e XVI, surgiu uma fisioterapia ndo apenas curativa,
mas também para a manutencédo do estado normal do individuo. A industrializacao,

séculos XVIII e XIX, com as jornadas de trabalho estafantes, condicbes sanitarias
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precarias, o desenvolvimento das cidades, condi¢gdes alimentares insatisfatérias,
provocaram a proliferacdo de novas doencas determinando o inicio das
especialidades médicas e a fisioterapia caminhou na mesma direcdo. Com a
industrializag&o, guerra e epidemias, inumeros centros de Reabilitagdo foram criados
com a finalidade de atender aos sequelados desses acontecimentos (MOURA,
SILVA, 2005).

A Medicina Fisica € a mais antiga das especialidades. Surgiu quando o
homem pela primeira vez se expds aos raios solares ou tomou um banho de imerséo.
Durante os séculos que a humanidade tem atravessado, os recursos fisicos como a
agua e o calor, as massagens e o0s exercicios tém sido aplicados em todas as
doencas com finalidades terapéuticas. Sabe-se hoje, que os romanos utilizavam-se
enormemente de diversas aplicagdes hidroterapicas e atesta esta afirmacao o fato
de certo balneario romano possuir cerca de 1600 salas de banhos o que constitui um
numero apreciavel. Ao fazermos um rapido estudo sobre a evolugcdo da Medicina
Fisica, percebemos que ela atravessou diversas fases: Fase da Eletroterapia até o
século XIX, onde os diversos recursos terapéuticos eram usados por leigos e
curiosos, sem conhecimento dos seus efeitos fisioldgicos e mecanismo de ag&o.
Esta foi a época dos charlatdes e pseudomédicos. Fase da Fisioterapia, apos a
primeira Grande Guerra (1914 a 1918) que teve inicio apds a descoberta da corrente
galvanica e da pilha de volta, juntamente com a posterior descoberta das correntes
de alta frequéncia. E a Fase da Reabilitacdo e principalmente da Terapéutica
Ocupacional apés a segunda Grande Guerra (1939 a 1945).

A Reabilitagéo teve inicio nos anos 30, com o tratamento dos disturbios
musculo-esqueléticos e neurologicos e apds a segunda Guerra Mundial, quando
milhares de combatentes retornaram aos Estados Unidos com lesdes fisicas muito

graves ampliando sua area de atuagdo. Com o objetivo de reintegra-los socialmente
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e reinseri-los no mercado de trabalho, a Medicina Fisica e Reabilitagdo (MFR) teve
um grande avancgo, até que em 1947, foi reconhecida pelo Conselho Nacional de

Especialidades Médicas americano (LEITAO, 1973).

4.3 A Reabilitagao no Brasil: principais marcos

Durante o periodo colonial, usavam-se praticas isoladas de excluséo: as
pessoas com deficiéncia eram confinadas pela familia e, em caso de desordem
publica, recolhidas as Santas Casas ou as prisdes. As pessoas com hanseniase
eram isoladas em espacos de reclusdo, como o Hospital dos Lazaros, fundado em
1741. A pessoa atingida por hanseniase era denominada “leprosa”, “insuportavel” ou
“‘morfética”. A doenga provocava horror pela aparéncia fisica do doente n&o tratado —
eles possuiam lesdes ulcerantes na pele e deformidades nas extremidades do corpo
— que era langado no isolamento dos leprosarios e na exclusdo do convivio social. A
chegada da Corte portuguesa ao Brasil e o inicio do periodo Imperial mudaram essa
realidade (LANNA, 2010).

No século XIX tiveram inicio as primeiras agbes para atender as pessoas
com deficiéncia, no momento no qual o Pais dava seus primeiros passos apds a
independéncia, forjava sua condicdo de Nacdo e esbogava as linhas de sua
identidade cultural. O contexto do Império (1822-1889), marcado pela sociedade
aristocratica, elitista, rural, escravocrata e com limitada participagdo politica, era
pouco propicio a assimilagao das diferencas, principalmente as das pessoas com
deficiéncia. Porém, o decreto n° 82, de 18 de julho de 1841, determinou a fundagéo
do primeiro hospital “destinado privativamente para o tratamento de alienados”, o

Hospicio Dom Pedro Il, vinculado & Santa Casa de Misericérdia, instalado no Rio de

janeiro. O estabelecimento comecgou a funcionar efetivamente em 9 de dezembro de
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1852. Em 1854, foi fundado o Imperial Instituto dos Meninos Cegos e, em 1856, o
Imperial Instituto dos Surdos-Mudos. Portanto, durante o século XIX, apenas os
cegos e os surdos eram contemplados com acdes para a educagdo. E importante
destacar que a oferta de atendimento concentrava- se na capital do Império. Com o
advento da Republica, o Hospicio Dom Pedro |l foi desanexado da Santa Casa de
Misericordia e passou a ser chamado de Hospicio Nacional de Alienados. Somente
em 1904, foi instalado o primeiro espago destinado apenas a criangas com
deficiéncia — o Pavilhdo-Escola Bourneville (LANNA, 2010).

No Brasil, a criacdo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos, por Dom Pedro
Il (1840-1889), € considerada marco inicial da especialidade no Pais, através do
Decreto Imperial n® 1.428, de 12 de setembro de 1854. Localizado no bairro da Urca,
Rio de Janeiro, foi inaugurado, solenemente, no dia 17 de setembro do mesmo ano,
na presenca do Imperador, da Imperatriz e de todo o ministério. Com o aumento da
demanda pelos seus cursos, foi projetado e construido o prédio atual, em etapas, a
primeira, a partir de 1890, ap6s a Proclamacdo da Republica. Ainda devido a
Republica, a Instituicdo teve o seu nome alterado, a partir de 1891 para Instituto
Benjamin Constant (IBC), uma homenagem ao republicano Benjamin Constant
Botelho de Magalhdes, o seu terceiro diretor. O instituto teve suas portas fechadas
em 1937 para a concluséo da segunda e ultima etapa do prédio, vindo a reabri-las
em 1944. Em setembro de 1945 foi instituido o seu curso ginasial, passando a ser
oferecida ao deficiente visual a oportunidade de ingresso nas escolas secundarias e
universidades. Atualmente o IBC tem os seus objetivos redimensionados,
transformando num centro de referéncia, a nivel nacional, para questdes relativas a
deficiéncia visual. Além da escola, capacitam profissionais da area da deficiéncia
visual, assessoram escolas e instituicdes e oferecem reabilitagao fisica. Considerado

como o primeiro passo concreto no pais para garantir ao deficiente visual o direito a
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cidadania, o Instituto foi pouco-a-pouco derrubando preconceitos e fez ver que a
educacao e a profissionalizacdo das pessoas portadoras desta defiéncia néo era
utopia (Ministério da Educacgéao, 2014).

O momento de criacdo do Pavilhdo-Escola Bourneville foi socialmente
significativo na medida em que se constituiu em palco de grandes transformacdes
politicas e sociais, bem como de transformacdes nas rela¢cdes entre os individuos.
Tanto a Aboligdo da Escraviddo (1888) quanto a Proclamagao da Republica (1889)
foram eventos essenciais neste contexto, pois criaram terreno para diversos
questionamentos, dentre os quais em primeiro lugar, a partir da republica, a
superacao do antigo e atraso representado pelo sistema monarquico; e em segundo
lugar, como pensar, nesta nova configuracdo politica e social, a insercao da
populacao negra. Tais questionamentos s&o representativos do imperativo da época,
que era a construgdo de uma nacao civilizada, marcando o periodo das trés
primeiras décadas do século XX com a maior producéo de teorias e praticas sobre
este tema. Esta analise p6de ser desenvolvida até fins da década de 1920, ja que é
a partir da década de 1930 que a politica publica voltada para a saude assumiu nova
diregdo, apos a assungao de Getulio Vargas a Presidéncia da Republica, com a
elaboracdo da Constituicdo de 1934, entre outros acontecimentos que marcaram a
época, incluindo-se novas diretrizes para a assisténcia a infancia (SILVA; 2009).

Apesar disto, a agdo do Estado em relagdo as pessoas com deficiéncia
mudou muito pouco com o advento da Republica. Os Institutos permaneceram como
timidas iniciativas — mesmo com o surgimento de congéneres em outras regides do
Brasil —, tanto porque atendiam parcela diminuta da populagdo de pessoas com
deficiéncia em face da demanda nacional, quanto por se destinarem a apenas dois

tipos de deficiéncia: a cegueira e a surdez. Por exemplo, em 1926, foi fundado o



59

Instituto S&o Rafael, em Belo Horizonte; em 1929, o Instituto de Cegos Padre Chico,
em S&o Paulo; em 1959, o Instituto Londrinense de Educagéo de Surdos (ILES) em
Londrina, todos ainda em funcionamento. Surgiram novas organiza¢des voltadas
para as pessoas com deficiéncia, no contexto histoérico de industrializagcdo e
urbanizacao brasileiras, processo iniciado na década de 1920 e aprofundado nas
décadas de 1940 e 1950, por iniciativa da sociedade civil. Essas novas organizagdes
se destinavam a outros tipos de deficiéncia e com formas de trabalho diferenciadas,
por nao se restringirem a educacgéo e atuarem também na saude. Nesse periodo, os
primeiros Centros de Reabilitacdo Fisica surgiram motivados pelo surto de
Poliomielite. As principais iniciativas para atender a deficiéncia intelectual desse
periodo foram dos movimentos pestalozziano e apaeano. Até a metade do século
XIX, a deficiéncia Intelectual era considerada uma forma de loucura e era tratada em
hospicios. Durante a Republica, iniciaram-se as investigagbes sobre a etiologia da
deficiéncia intelectual, sendo que os primeiros estudos realizados no Brasil datam do
comego do século XX (LANNA, 2010).

Na primeira metade do século XX, o Estado ndo promoveu novas ag¢des para
as pessoas com deficiéncia e apenas expandiu, de forma modesta e lenta, os
institutos de cegos e surdos para outras cidades. As poucas iniciativas, além de n&o
terem a necessaria distribuicdo espacial pelo territorio nacional e atenderem uma
minoria, restringiam-se apenas aos cegos e surdos. Diante desse déficit de ac¢des
concretas do Estado, a sociedade civil criou organizagbes voltadas para a
assisténcia nas areas de educacéao e saude, como as Sociedades Pestalozzi (1932)
e as Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) (1954).

A LBA (Legiao Brasileira de Assisténcia) foi criada, em 28 de agosto de 1942.

Esta intimamente ligada a participacdo do Brasil na Segunda Guerra Mundial, pois,
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existia urgéncia na mobilizagdo do trabalho civil em apoio ao esfor¢o de guerra. Foi
a primeira instituicdo social de ambito nacional, criada em um clima de vibragéo
civica, sob a inspiracado da Primeira Dama do pais, Sra. Darcy Sarmanho Vargas e
com o apoio da Federacdo das Associagcbes Comerciais e da Confederagao
Nacional da Industria. Em 1944, foi construida no centro do Rio de Janeiro, a sede
da organizacdo. Essa construgdo recebeu o nome de Darcy Vargas e se
transformou numa verdadeira Meca do Servigo Social (onde hoje funciona o Palacio
das ONGs, reunindo 36 organizagdes n&o governamentais). A extingdo da Legido se
deu no ano de 1995, quando um decreto presidencial assinado por Fernando
Henrique Cardoso colocou um ponto final na sua histéria (OLIVEIRA, 2001).

Ainda na década de 50, o surto de poliomielite levou a criagdo dos Centros de
Reabilitagdo Fisica (LANNA, 2010).

Movimento pestalozziano: no Brasil, inspirado pelo pedagogo suigo Johann Heinrich
Pestalozzi (1746-1827), foi criado, em 1926, o Instituto Pestalozzi de Canoas, no Rio
Grande do Sul. A influéncia do ideario de Pestalozzi, no entanto, ganhou impulso
definitivo com Helena Antipoff, educadora e psicologa russa que, a convite do
Governo do Estado de Minas Gerais, veio trabalhar na recém-criada Escola de
Aperfeigoamento de Belo Horizonte. Sua atuag&o marcou consideravelmente o
campo da assisténcia, da educacdo e da institucionalizacdo das pessoas com
deficiéncia intelectual no Brasil. Foi Helena Antipoff quem introduziu o termo
“excepcional”’, no lugar das expressdes “deficiéncia mental” e “retardo mental”,
usadas na época para designar as criangas com deficiéncia intelectual. Para ela, a
origem da deficiéncia vinculava-se a condicdo de excepcionalidade socioecondmica
ou organica. Helena Antipoff criou, em 1932, a Sociedade Pestalozzi de Belo

Horizonte. Em 1945, foi fundada a Sociedade Pestalozzi do Brasil; em 1948, a



61

Sociedade Pestalozzi do Estado do Rio de Janeiro; e, em 1952, a Sociedade
Pestalozzi de Sdo Paulo. Até 1970, data da fundacédo da Federacdo Nacional das
Sociedades Pestalozzi (Fenasp), o movimento pestalozziano contava com oito
organizagbes em todo o Pais. A criagdo da federagcdo, também por iniciativa de
Helena Antipoff, fomentou o surgimento de varias sociedades Pestalozzi pelo Brasil.
Atualmente, s&o cerca de 150 sociedades Pestalozzi filiadas a Fenasp (LANNA,
2010).

Movimento Apaeano: a primeira Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) foi fundada em 1954, no Rio de Janeiro, por iniciativa da americana Beatrice
Bemis, mae de uma crianga com deficiéncia intelectual. A reunido inaugural do
Conselho Deliberativo da APAE do Rio de Janeiro ocorreu em marg¢o de 1955, na
sede da Sociedade de Pestalozzi do Brasil. Em 1962, havia 16 APAEs no Brasil, 12
das quais se reuniram em Sao Paulo para a realizagdo do 1° Encontro Nacional de
Dirigentes Apaeanos, sob a coordenac¢ao do médico psiquiatra Dr. Stanislau Krynski.
Participaram dessa reunido as APAEs de Caxias do Sul, Curitiba, Jundiai, Muriag,
Natal, Porto Alegre, Sado Leopoldo, Sdo Paulo, Londrina, Rio de Janeiro, Recife e
Volta Redonda. Durante a reunido decidiu-se pela criagdo da Federacdo Nacional
das APAEs (Fenapaes). A Fenapaes foi oficialmente fundada em 10 de novembro
de 1962. Funcionou inicialmente em S&o Paulo, no consultério do Dr. Stanislau
Krynski, até que uma sede propria foi instalada em Brasilia. Atualmente, a Fenapaes
reune 23 federagbes estaduais e mais de duas mil APAEs distribuidas por todo o
Pais. Essas organiza¢des constituem uma rede de atendimento a pessoa com
deficiéncia de expressiva expansao na sociedade, que presta servigos de educacgao,
saude e assisténcia social. O atendimento é voltado para as pessoas com

deficiéncia intelectual e multipla (LANNA, 2010).
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4.4 Os Centros de Reabilitagao

Em meados da década de 1950, estudantes de medicina e especialistas
trouxeram da Europa e dos Estados Unidos os métodos e paradigmas do modelo de
reabilitacdo do pds-guerra, cuja finalidade era proporcionar ao paciente o retorno a
vida em sociedade. Os grandes Centros de Reabilitagdo europeus e norte-
americanos, que recebiam predominantemente vitimas da Segunda Grande Guerra,
desenvolveram técnicas e inspiraram o surgimento de organizagbes similares em
todo o mundo. Isso ocorreu mesmo em paises como o Brasil, onde a principal causa
da deficiéncia fisica ndo era a guerra. Nesse periodo, surgiram os primeiros centros
brasileiros de reabilitagdo para atenderem as pessoas acometidas pelo grande surto
de poliomielite (LANNA, 2010).

A poliomielite foi observada no inicio do século XX, no Rio de Janeiro (1907-
1911) e em S&o Paulo (1918). Porém, surtos de consideravel magnitude ocorreram
na década de 1930, em Porto Alegre (1935), Santos (1937), Sdo Paulo e Rio de
Janeiro (1939). A partir de 1950, foram descritos surtos em diversas cidades, com
destaque para o de 1953, a maior epidemia ja registrada no Brasil, que atingiu o
coeficiente de 21,5 casos por 100 mil habitantes, no Rio de Janeiro (LANNA, 2010).

Elucido que a Poliomielite Anterior Aguda € uma doencga viral (enterovirus)
que destrdi os neurdnios motores da medula espinhal e do tronco cerebral causando
uma paralisia dos musculos inervados por esses neurbnios e € parcialmente
irreversivel (CAMBIER et al, 1990).

A Poliomielite, doencga infecciosa aguda, atingiu valores endémicos entre

1910 e 1959, época em que o leite materno foi substituido por produtos



63

industrializados, tornando as criangas mais suscetiveis ao enterovirus. Nesta época
foram registrados milhares de casos e centenas de mortes em todo o mundo. A
maior incidéncia ocorre em criangas abaixo de cinco anos, pois até esta idade elas
ainda estdo em desenvolvimento do sistema imunoldgico. Em 1955 foi introduzida a
vacina intramuscular SALK com virus inativado. A vacina oral SABIN com virus vivo
atenuado foi criada em 1960, e desde 1980, é utilizada nas campanhas criadas pelo
Ministério da Saude do Brasil. As vacinas sdo o meio mais eficaz de combater a
Poliomielite, poréem existem outros fatores que influem para total erradicacdo, como
as condicdbes de saneamento basico, o estado nutricional das criangas e o
conhecimento da populagdo sobre higiene. Segundo a Secretaria de Estado da
Saude, ndo existem casos confirmados de Poliomielite nas regides da América do
Norte, Central e Sul, desde 1991. O Brasil recebeu o certificado de erradicagcao da
Poliomielite em 1994 pela Organizagdo Pan Americana de Saude (OPAS) (MOURA,
SILVA, 2005).

Na década de 50 a epidemia de Poliomielite no pais, especialmente no Rio de
Janeiro, deixou milhares de criangas com sequelas. O clamor social diante das
epidemias e a associagcao de familiares das vitimas, empresarios, senhoras da
sociedade e médicos experientes criaram as condigdes para o surgimento de uma
entidade beneficente de luta contra a Paralisia Infantil. A Associacdo Brasileira
Beneficente de Reabilitacdo (ABBR) foi fundada em 5 de agosto de 1954, por um
grupo de idealistas, sob coordenacdo do arquiteto Fernando Lemos (cujo filho
possuia sequelas de poliomielite), e do empresario Percy C. Murray contando com o
apoio financeiro de grandes empresarios provenientes dos setores de comunicagéo,
bancario, de aviag¢ado, de seguros, dentre outros. Percy Charles Murray, vitima de

poliomielite foi o primeiro presidente da associagcdo com o objetivo de implantar e
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desenvolver a Reabilitagdo na nossa patria, de um modo integrado, dentro de um
moderno conceito definido pela Organizacdo Mundial de Saude como: aplicagao de
medidas médicas, sociais, educativas e profissionais, a fim de preparar ou readaptar
o individuo para que alcance sua integragéo total na sociedade e possa prover a sua
subsisténcia. E uma instituicdo filantropica, sem fins lucrativos que se destina ao
atendimento de menores e adultos portadores de deficiéncia considerada de
Utilidade Publica, com prazo de duragdo indeterminado, com sede no Jardim
Botanico- Rio de Janeiro. O objetivo dos fundadores era a instalagédo, mas, como a
montagem de um centro ndo era tarefa facil de realizar (1954) e requeria uma
equipe altamente especializada, o Conselho Técnico opinou e a diretoria resolveu
que inicialmente fosse organizada uma escola para a formagéo de Fisioterapeutas e
Terapeutas Ocupacionais- a primeira do Brasil. Em 3 de Setembro de 1955 foram
estabelecidos os planos para o funcionamento da escola, sendo o Curriculo baseado
na Escola de Reabilitagdo da Columbia University. Em 17 de Dezembro de 1957, o
Presidente Juscelino Kubitscheck inaugurou o Centro de Reabilitagdo da ABBR, o
primeiro do Brasil, dentro da concep¢do moderna da reabilitagdo como um processo
integrado. Para consecugdo de seus fins, recorre aos seguintes recursos:
mensalidades, doacdes, legados, receitas operacionais, auxilios, subvencdes,
receitas advindas de campanhas do Grupo de Legionarias e de bens patrimoniais
(ABBR).

Outras organizagdes filantrépicas surgiram no contexto da epidemia de
poliomielite, como a Associacéo de Assisténcia a Crianga Defeituosa (AACD) de Séo
Paulo (hoje Associacdo de Assisténcia a Crianga Deficiente), fundada em
03/08/1950 pelo médico Ortopedista Dr. Renato da Costa Bonfim, que acreditava no

restabelecimento da dignidade dos deficientes, que vem buscando até os dias de
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hoje aprimorar o desenvolvimento da Fisioterapia como ciéncia da recuperacao e
valorizagédo dos deficientes fisicos. No inicio eram tratados os sequelados de
Poliomielite e da guerra num unico setor de fisioterapia. O crescimento da procura
de tratamentos para outras patologias como Paralisia Cerebral, Mielomeningocele,
Doencas Neuromusculares, Mal Formagbes Congénitas, Lesbes Encefalicas
Adquiridas, Lesbes Medulares, Amputacdes entre tantas outras, impulsionou a
especializacdo de outros profissionais para atuar nestas areas levando a divisao do
setor em: Infantil, Adulto, Hidroterapia, Hospital e Laborat6rio de Marcha. A atuacao
na area de Reabilitagdo ndo deve ser isolada, mas permeada de parcerias com
outros profissionais (Terapeutas Ocupacionais, Fonoaudiologos, Psicologos,
Pedagogos, etc). O objetivo fundamental de um programa de Reabilitagdo
interdisciplinar, no qual o fisioterapeuta faz parte, é ajudar o paciente a adaptar-se
as suas deficiéncias, favorecer sua recuperacao funcional, motora e
neuropsicolégica e promover sua integragao familiar, social e profissional. Como ja
dizia o Dr. Renato Bonfim: “Reabilitar para a vida, entre os homens, e para o mundo
do trabalho quem estiver inabilitado” (MOURA, SILVA, 2005).

Embora a AACD tenha sido fundada antes da ABBR, seu Centro de
Reabilitagdo comegou a atender o publico somente em 1963.

A AACD é uma entidade de carater beneficente e filantrépica, sem fins
lucrativos. As principais fontes de recursos para a manutencéo e desenvolvimento
de suas atividades s&o provenientes de doagdes, campanhas, subvencgoes,
contribuicdes de associados e mantenedores, receitas patrimoniais e financeiras,
prestacdo de servigos e venda de proteses, Orteses e aparelhos ortopédicos, e
outros servigos e produtos préprios para obtencao de receitas (AACD, 2014).

Em outros Estados temos o Instituto Bahiano de Reabilitagdo (IBR) de
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Salvador, criado em 1956 e a Associacao Fluminense de Reabilitagdo (AFR) de
Niterdi, fundada em 1958. Alguns hospitais tornaram-se centros de referéncia na
reabilitacdo de pessoas com sequelas de poliomielite, a exemplo do Hospital da
Baleia e do Hospital Arapiara, ambos em Belo Horizonte — MG (LANNA, 2010).

Somente em 1954, a Fisiatria foi reconhecida como especialidade médica,
com a fundagéo da Sociedade Brasileira de Medicina Fisica e Reabilitagao, filiada a
Sociedade Médica Brasileira. Na Universidade Federal de Sao Paulo- Escola
Paulista de Medicina, o setor de fisiatria teve inicio na década de 80, atuando nas
dependéncias do Hospital Sdo Paulo, complementando o trabalho de areas clinicas
e cirurgicas. Em 1991 foi criada a disciplina de Fisiatria do Departamento de
Ortopedia e Traumatologia voltada para a Reabilitacdo de doengas do aparelho
locomotor e foi assinado um convénio técnico cientifico entre a Escola Paulista de
Medicina e o Centro de Reabilitacdo — Lar Escola Sdo Francisco (LESF), entidade
filantrépica fundada em 1943, permitindo que a Fisiatria expandisse suas atividades
de assisténcia, ensino e pesquisa (CHAMLIAM, 1999).

O perfil dos usuarios dos Centros de Reabilitagdo modificou significativamente,
no Brasil, a partir da década de 1960. A consolidagdo da urbanizacédo e da
industrializagédo da sociedade e o éxito das campanhas nacionais de vacinagao
provocaram dois efeitos: diminuiram os casos de sequelas por poliomielite e
aumentaram os casos de deficiéncia associados a causas violentas, principalmente
acidentes automobilisticos (carro e moto), de mergulho e ferimentos ocasionados
por armas de fogo. O surgimento da reabilitacao fisica suscitou 0 modelo médico da
deficiéncia, concepgéo segundo a qual o problema era atribuido apenas ao individuo.
Nesse sentido, as dificuldades que tinham origem na deficiéncia poderiam ser

superadas pela intervencdo dos especialistas (médicos, fisioterapeutas, terapeutas
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ocupacionais, psicologos, assistentes sociais e outros). No modelo médico, o saber
estd nos profissionais, que sdo os principais protagonistas do tratamento, cabendo
aos pacientes cooperarem com as prescri¢des que lhes sao estabelecidas (LANNA,
2010).

Embora esse modelo representasse avango no atendimento as pessoas com
deficiéncia, ele se baseia em uma perspectiva exclusivamente clinicopatolégica da
deficiéncia. Ou seja, a deficiéncia é vista como a causa primordial da desigualdade e
das desvantagens vivenciadas pelas pessoas. O modelo médico ignora o papel das
estruturas sociais na opressao e exclusao das pessoas com deficiéncia, bem como
desconhece as articulagbes entre deficiéncia e fatores sociais, politicos e
econdmicos. Tanto os institutos do Império, voltados para a educacdo de cegos e
surdos, quanto as organizagdes surgidas na Republica, direcionadas as pessoas
com deficiéncia intelectual e a reabilitagdo, embora nao tivessem nenhum cunho
politico claramente definido, propiciaram, mesmo que para poucos, espagos de
convivio com seus pares e discussao de questbes comuns. Nesse sentido,
contribuiram para forjar uma identidade das pessoas com deficiéncia. Foram
precursoras, naquele momento, da formulacdo do ser cego, surdo, deficiente
intelectual e deficiente fisico ndo apenas na denominag&o, mas em sua identificagéo
como grupo social (LANNA, 2010).

Anteriormente a década de 1970, as agdes voltadas para as pessoas com
deficiéncia concentraram-se na educagédo e em obras caritativas e assistencialistas.
Todas as iniciativas, desde o Império até a década de 1970, sao parte de uma
histéria na qual as pessoas com deficiéncia ainda n&o tinham autonomia para decidir
o que fazer da propria vida. Todavia, entre as pessoas com deficiéncia, esse foi um

periodo de gestacdo da necessidade de organizacdo de movimentos afirmativos
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dispostos a lutar por seus direitos humanos e autonomia, dentre os quais se destaca
a capacidade de decidirem sobre a prépria vida (LANNA, 2010).

A Associacdo das Pioneiras Sociais (APS) - entidade de servigo social
autébnomo, de direito privado e sem fins lucrativos - é a Instituicdo gestora da Rede
SARAH de Hospitais de Reabilitagdo. A Associagao, criada pela Lei n° 8.246, de 22
de outubro de 1991, tem como objetivo retornar o imposto pago por qualquer
cidadao, prestando-lhe assisténcia médica qualificada e gratuita, formando e
qualificando profissionais de saude, desenvolvendo pesquisa cientifica e gerando
tecnologia. O carater autbnomo da gestdo desse servigo publico de saude faz da
Associacao a primeira Instituicdo publica ndo estatal brasileira.

A APS administra a Rede SARAH por meio de um Contrato de Gestéo,
firmado em 1991 com a Unido Federal, que explicita os objetivos, as metas e os
prazos a serem cumpridos. Os principios administrativos para alcangar esses
propdsitos estdo regulamentados em manuais internos. O programa de trabalho
plurianual da Associagao tem os seguintes objetivos gerais:

1. Prestar servico médico publico e qualificado na area da medicina do aparelho
locomotor;
Formar recursos humanos e promover a produg¢ao de conhecimento cientifico;
Gerar informagdes nas areas de epidemiologia, gestao hospitalar, controle de
qualidade e de custos dos servigos prestados;

4. Exercer agao educacional e preventiva visando a reducdo das causas das

principais patologias atendidas pela Rede.

Na medida em que define claramente os objetivos a serem atingidos em
determinado periodo de tempo, o Contrato de Gestdo fornece ao Estado os
instrumentos de afericdo dos resultados da Instituicdo. O controle € feito pelo

Tribunal de Contas da Unido (TCU), com énfase na avaliagdo dos resultados finais
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dos investimentos garantidos por recursos publicos. A qualidade dos servigos é
aferida pelo Centro Nacional de Controle de Qualidade, com padrdes universais nas
areas ambulatorial e hospitalar. Os recursos financeiros que mantém todas as
unidades da Rede SARAH provém exclusivamente do Orgamento da Unido, em
rubrica especifica para manutencdo do Contrato de Gestdo. A Rede SARAH néo
recebe recursos advindos do numero e da complexidade dos servigos prestados, a
semelhanca do que ocorre com instituicbes de saude subordinadas ao SUS. As
patologias mais atendidas nos hospitais da Rede SARAH s&o: paralisia cerebral,
espinha bifida, traumatismo craniano, acidente vascular cerebral, lesdo medular,
doencgas neuromusculares e problemas ortopédicos, dentre outras (Sarah, 2014).

Em 11/10/2008, no dia do Deficiente Fisico, o governador José Serra langou a
pedra fundamental e assinou decreto de regulamentagéo do Instituto de Reabilitacdo
Rede Lucy Montoro, que pretende dar uma nova perspectiva aos cerca de trés
milhdes de paulistas com deficiéncia fisica e dificuldades de locomocgéo. A Rede de
Reabilitagdo Lucy Montoro foi criada pelo Decreto 52973/08, regulamentada pelo
Decreto 33739/10 e alterada pelo Decreto 58050/12, pelo Governo do Estado de
Sao Paulo, por meio das Secretarias de Estado dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia e da Saude, em parceria com renomadas instituicbes de assisténcia,
ensino e pesquisa. O objetivo principal é propiciar melhoria na qualidade de vida,
participagdo na sociedade e capacitar plenamente a pessoa com deficiéncia para o
exercicio de seus direitos. Em uma primeira fase, a Rede de Reabilitagdo Lucy
Montoro € composta por 18 unidades fixas e uma Unidade Moével, construidas em
regides estratégicas do Estado de Sao Paulo. Essas unidades, quando totalmente
implantadas, terdo capacidade de aproximadamente 300 mil atendimentos por més.

O atendimento é realizado por equipe multiprofissional de especialistas em
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reabilitacdo, composta por: Médicos Fisiatras, Psicélogos, Enfermeiros, Assistentes
Sociais, Fisioterapeutas, Terapeutas Ocupacionais, Educadores Fisicos,
Nutricionista, Fonoaudidlogos, Odontélogos, Médicos consultores nas areas de
Cardiologia, Urologia, Reumatologia e Ortopedia. O foco é o publico com leséo
medular, amputacéo e ma-formacao, lesées encefalicas do adulto, paralisia cerebral
e dor incapacitante, contando com protocolos e técnicas proprias, bem como
tecnologias e equipamentos inéditos no Brasil. A Unidade Moével da Rede de
Reabilitagdo Lucy Montoro € uma carreta com 15m de comprimento, 2,60m de
largura e 20 toneladas. Possui elevador hidraulico e banheiro totalmente adaptados
as necessidades da pessoa com deficiéncia, além de consultério médico, sala de
espera e oficina ortopédica com sala de prova. Seu principal objetivo é atender as
regides do Estado de Sado Paulo onde n&do ha fornecimento de orteses, proteses e
meios auxiliares de locomogdo. A Rede de Reabilitacdo "Lucy Montoro”,
administrada, em nivel central e de forma integrada, pelas Secretarias dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia e da Saude, tem:

| — hospitais de reabilitacdo, destinados a pessoas com deficiéncia fisica que
necessitem de cuidados intensivos de medicina de reabilitagdo em regime de
hospital-dia ou internacéo (leitos de reabilitac&o);

Il —centros de medicina de reabilitacdo, destinados ao atendimento de pacientes
ambulatoriais em turnos intensivos de quatro horas;

Il — servigos de reabilitacdo, destinados ao atendimento secundario, no nivel
ambulatorial, de pacientes com deficiéncias incapacitantes, encaminhados
pelos hospitais de reabilitacdo, centros de medicina de reabilitagdo, servigos
especializados e Departamento Regional de Saude das respectivas regides,
abrangendo, entre outros, os seguintes:

a) servico de orteses, proteses e meios auxiliares de locomog¢ao;
b) servico de Reabilitacdo em oncologia, geriatria, pediatria, Sindrome de Down,
deficiéncia auditiva, deficiéncia visual e na deficiéncia intelectual;

IV —unidades de reabilitacdo, destinadas a manutengao da condicéo funcional por
intermédio de atividades, prioritariamente em grupos, com supervisdo
terapéutica continua e articulada com os recursos da comunidade.

§ 1° — Os hospitais de reabilitacdo e centros de medicina de reabilitacao
deveréo estar integrados a Faculdade de Medicina ou a hospital universitario
com reconhecida atuagao na area.

§ 2° — Os servigos de reabilitagdo poderéo estar inseridos em hospitais de alta
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complexidade, centros de reabilitacédo ou outras entidades de saude estaduais
ou municipais, e as unidades de reabilitacdo em centros de medicina de
reabilitacéo, servicos de reabilitacdo ou outras entidades de saude estaduais
Oou municipais.

§ 3° — Os servicos de reabilitagdo e as unidades de reabilitagdo serdo
tecnicamente vinculadas ao hospital de reabilitacdo ou ao centro de medicina
de reabilitacdo, que respondera pelo acompanhamento técnico dos
procedimentos (LUCY MONTORO, 2014).

As questdes relativas aos deficientes fisicos sédo histéricas e trazem consigo
grande peso cultural. Como exemplo: o modo como os “deficientes fisicos” se
relacionam com os demais homens, nos paises considerados desenvolvidos, nao
pode ser equiparado ao modo como esta relacdo ocorre nos paises periféricos.
Enquanto nos primeiros eles tém acesso a suficientes clinicas de Reabilitacéo e
apoio para suas necessidades, beneficios advindos do cumprimento legal e social
de decisdes que os contemplam, além de toda uma histéria de lutas e conquistas,
nos ultimos nada disso ocorrem. No Brasil, por exemplo, as clinicas de reabilitacdo
de cunho social existentes e mantidas pelo Estado séo raras, de forma tal que em
termos proporcionais e estimativos daria 1 para cada 500.000 deficientes fisicos.
Além disso, estas clinicas estao localizadas apenas nos grandes centros; no Rio de
Janeiro, Associacao Brasileira Beneficente de Reabilitacdo, ABBR; em Sao Paulo,
Associacao de Assisténcia a Crianca Defeituosa, AACD; e em Brasilia, o Centro de
Reabilitagcdo Sarah Kubitschek. O periodo, a partir de 1981, foi um marco, pois este
foi o ano dedicado pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) as pessoas
portadoras de deficiéncia, configurando-o como o “Ano Internacional do Deficiente” e
representa a fase culminante das reinvindica¢des e lutas de diferentes entidades
internacionais, iniciadas em 1970. O periodo- 1981 a 1987- foi a época em que o

Estado brasileiro diz ter “investido” e tragcado nessa época metas politicas de apoio

ao deficiente (CARMO, 1989).
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Figura Il — Populacdo com Deficiéncia e por Deficiencia na Regiao
Administrativa de Santos

Municipios da Regido Po = | Pelo menos uma PR facioe e o i
e 4 pulagio R Deficiéncia Deficiéncia | Deficiéncia | Deficiéncia
At Total | 9asdeficiéncias | o oiintelectual | Auditiva |  Visual Motora
Santos investigadas
Bertioga 47 645 10.170 521 2111 7.930 2.561
Cubatéo 118.720 25.998 1.757 5841 19.450 7.627
Guaruja 290.752 66.972 3479 12.929 54.109 17.307
 Itanhaém 87.057 23508 1.245 5292 18.190 7.180
Mongagua 46.293 13.166 566 2587 10.728 3.536
Peruibe 59.773 17.018 847 3822 13.602 4859
Praia Grande 262.051 67.532 3.664 14 326 52.801 19.236
Santos 419400 96.209 5219 22.198 69.368 31.785
Séo Vicente 332 445 75410 4589 16.202 57.344 21.799
Total/Regido
Administrativa de 1.664.136 395.983 21.887 85.308 303.522 115.890
Santos
Nota: Onde se |é "Pelo menos uma das deficiéncias investigadas!/IBGE, leia-se Populagdo com Deficiéncia
Fonte: IBGE/Censo/2010
Coletae Organizacdo dos Dados: Assessoria Técnica de Dados/Informacées - SEDPcD/SP

No Brasil, até os anos de 1960, as politicas de atencdo a pessoa com
necessidades especiais tiveram como paradigma principal a institucionalizacao e,
consequentemente, a segregacao. A institucionalizacdo deveria ser de carater
transitério; no entanto, isso néo era possivel devido a precariedade e inconsisténcia
do trabalho psico-social com as familias para viabilizar a reintegragéo do individuo
na sociedade, permanecendo o mesmo excluido. A reabilitacdo era compreendida
como nivel terciario da assisténcia e as unicas instituicbes publicas eram os centros
de reabilitacédo profissional do INPS (BRASIL, 2006). Houve, porém um aumento no
namero de instituicdes especializadas privadas (ALMEIDA, 2004). As politicas
publicas na época eram incapazes de fazer a correta identificacdo e avaliagao dos
problemas pertinentes as pessoas com deficiéncia. Dessa forma, ndo havia politicas
sociais que incluissem a habilitacao/reabilitagdo de pessoas com necessidades
especiais (COELHO, LOBO, 2004).

A partir da década de 1970 ocorreu a desinstitucionalizagdo de individuos
incapacitados ou com retardo mental (RATLIFFE, 2002). Houve uma preocupagao

com a socializagdo do deficiente a partir da Declaragdo dos Direitos do Deficiente
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Mental da Organizacdo das Nacgbdes Unidas (ONU), de 1971, que estabeleceu
direitos para pessoas com necessidades especiais, incluindo o direito a atencgéo
médica e reabilitacdo, assim como o direito de retornar ao cuidado familiar e de ser
inserido produtivamente na sociedade (VITAL, 1975).

E interessante explicar que, segundo a Organizacdo Mundial de Saude,
deficiéncia € o substantivo atribuido a toda perda ou anormalidade de uma estrutura
ou funcgéo psicologica, fisioldgica ou anatdmica. Refere-se, portanto, a biologia do
ser humano. A pessoa especial pode apresentar deficiéncia uUnica ou deficiéncia
multipla (associagdo de uma ou mais deficiéncias). As varias deficiéncias podem
agrupar-se em cinco conjuntos distintos, tais como: deficiéncia visual, motora, fisica,
mental e auditiva (MIRANDA, 1998).

Na década de 1980, marcada pela criagdo do SUS, os programas de
Reabilitagdo passaram a ter regulamentacéo federal e consequente organizacao
centralizada, passando os atendimentos em reabilitacdo a estar disponiveis para
deficientes na rede publica de saude. A participagdo das organizagdes ligadas aos
portadores de deficiéncias na construgdo do SUS foi de extrema importancia politica
e histérica, uma vez que enfatizou o delineamento de uma organizagédo dos servigos
de reabilitagdo. No entanto, os servigos foram construidos de forma
privilegiadamente urbana, concentrados em regides economicamente mais
favorecidas, com cobertura assistencial baixa e organizados por tipo de deficiéncia
(BRASIL, 1993).

Com o repasse dos servicos de saude aos municipios, as secretarias
municipais de saude assumiram o desafio de oferecer de maneira mais sistematica
as acbes voltadas para o atendimento integral as multiplas necessidades do

deficiente (COELHO, LOBO, 2004). Entretanto, ainda na década de 1980, os
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programas de reabilitacdo tinham, na maioria dos casos, uma postura
assistencialista, ao invés de uma abordagem integradora. Contudo, deve-se lembrar
de que foram criadas propostas pioneiras para esse segmento populacional
(BRASIL, 2006).

A ditadura militar no Brasil iniciou em 1964 e terminou em 1985, com a
eleicdo, ainda que indireta, de Tancredo Neves, o 1° presidente civil apos 21 anos
de autoritarismo. Durante os chamados “anos de chumbo”, o exercicio da cidadania
foi limitada em todas as suas dimensdes: direitos civis e politicos eram cerceados e
os direitos sociais, embora existissem legalmente, ndo eram desfrutados. Prevalecia
a censura e a falta de liberdade. Com o processo de enfraquecimento e declinio do
regime militar, a partir de meados da década de 1970, iniciou-se um processo de
abertura politica “lenta, gradual e segura”. A redemocratizacdo desenrolou-se em
contexto especialmente fértil, em termos de demandas sociais, com uma
participacéo politica ampla. Esse periodo foi marcado pela ativa participacdo da
sociedade civil, que resultou no fortalecimento dos sindicatos, na reorganizacéo de
movimentos sociais e na emergéncia das demandas populares em geral. Era o
Brasil, novamente, rumo a democracia. Os movimentos sociais, antes silenciados
pelo autoritarismo, ressurgiram como forgas politicas. Varios setores da sociedade
gritaram com sede e com fome de participagcdo: negros, mulheres, indios,
trabalhadores, sem-teto, sem-terra e, também, as pessoas com deficiéncia. Esse
processo se reflete na Constituicdo Federal promulgada em 1988 (RIBEIRO et al;
2010).

A Assembleia Nacional Constituinte (1987-1988), envolvida no espirito dos
novos movimentos sociais, foi a mais democratica da histéria do Brasil, com canais

abertos e legitimos de participacao popular.
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Os novos movimentos sociais, dentre os quais 0 movimento politico das
pessoas com deficiéncia, sairam do anonimato e, na esteira da abertura politica,
uniram-se  esforcos, formaram-se novas  organizagdes, articularam-se
nacionalmente, criaram estratégias de Iuta para reivindicar igualdade de
oportunidades e garantias de direitos. Outro fator relevante foi a decisdo da ONU de
proclamar 1981 como o Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD), sob o
tema “Participacéo Plena e Igualdade”. O advento do AIPD colocou as pessoas com
deficiéncia no centro das discussdes, no mundo e também no Brasil (LANNA, 2010).

A década de 1990 foi mundialmente conhecida como a era do
“assistencialismo”, uma vez que foi iniciada a oferta da assisténcia necessaria para
maximizar a integragéo do individuo deficiente. Contudo, apesar dos esforgos dos
estados em implantar servicos publicos de reabilitagdo, ainda boa parte da
assisténcia ocorreu por meio de instituicbes filantrépicas financiadas por recursos
publicos (ALMEIDA, 2000). Em 1993, com o Programa de Atencdo a Saude da
Pessoa Portadora de Deficiéncia, do Ministério da Saude, o SUS passou a incentivar
a criagcao de centros de reabilitagdo multiprofissionais especializados como forma de
acompanhar e estimular o desenvolvimento de individuos com déficits motores,
sensoriais ou cognitivos (BRASIL, 1993).

No ano de 2001, as redes estaduais de assisténcia a pessoa com deficiéncia
passaram a ser organizadas por nivel de complexidade (primario, intermediario e
alta complexidade) (BRASIL, 2001). Coube, assim, a cada secretaria estadual de
saude determinar a necessidade de sua cobertura assistencial.

Em 2004, o governo federal instituiu a Agenda de Compromisso para Saude
Integral da Crianca e Reducdo da Mortalidade Infantil. Esse documento, que

apresenta as principais diretrizes a serem seguidas para o cuidado integral da
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crianca, destacou a prevencao de possiveis deficiéncias psicomotoras e a atencéo a
criangas com necessidades especiais. Foi enfatizada a importancia da intervengao
precoce multiprofissional para a reabilitagdo da crianga em toda a sua capacidade
funcional e, consequentemente, a promoc¢éo da qualidade de vida (BRASIL, 2004).
No final do ano de 2004, entrou em vigor a portaria 2 607, que aprovava o Plano
Nacional de Saude (PNS), no qual foram apresentadas metas para a consolidacéo
da rede de atencdo a saude da pessoa portadora de deficiéncia. A principal linha de
atuacao foi a concretizacdo das redes estaduais de reabilitacdo, visando a
potencializar a capacidade funcional do individuo e a sua inclusédo social (BRASIL,
2005).

Paralelamente a rede publica de reabilitagdo, tem-se a participagcao de
instituicbes privadas, principalmente das instituicbes sem fins lucrativos, que
recebem subsidio financeiro do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS). O
SUAS foi criado com o objetivo de regularizar e organizar, em todo o territorio
nacional, servigcos, programas e beneficios socioassistenciais, em articulagdo com a
sociedade civil. Nesse sistema, a linha de ac&o definida como protecdo social basica
engloba a atencdo a pessoas com necessidades especiais, realizada através de
acbes socioeducacionais e, por consequéncia, de reabilitagdo, em instituicdes n&o
governamentais (SUAS, 2014).

O trabalho conjunto de instituicdes governamentais e filantropicas deveria
evitar a superposicdo ou a auséncia de servicos, otimizar os recursos e gerar
resultados mais significativos, uma vez que o numero de pessoas com necessidades
especiais é muito elevado e o Estado ainda ndo oferece servigos publicos suficientes

a todas as regides populacionais (RIBEIRO et al, 2010).



77

O Brasil vive desde meados do século passado e inicio do século XXI um
clima de efervescéncia em torno das lutas pela garantia dos direitos das pessoas
com deficiéncia. Esse movimento impulsionado, sobretudo, pelo cenario
internacional, que a partir de 1948 com o advento da Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos, iniciou um amplo e profundo debate sobre os direitos iguais e
inalienaveis como fundamento da liberdade, da justica e da paz no mundo. As
pessoas com deficiéncia foram por muitos anos tratadas com desprezo e
desrespeito quanto aos seus direitos, o que as motivou a se organizarem em grupos
e promoverem um forte movimento de participagcéo politica no ambito do processo
de redemocratizacao do Brasil. Esse espaco foi sendo construido com muita luta e
embates politicos, mas também, com conquistas importantes, embora, em muitos
momentos sob a omissdao do governo e com total invisibilidade por parte da
sociedade. A Constituicado Federal brasileira foi um marco importante no avanco e,
também, um referencial de protecédo por parte do Estado dos Direitos Humanos
dessas pessoas. No periodo de debates da Constituinte, os grupos de pessoas com
deficiéncia tiveram um protagonismo notavel, conseguindo que seus direitos fossem
garantidos em varias areas da existéncia humana. Da educacdo, a saude, ao
transporte, aos espacgos arquitetdnicos. Foi realmente uma vitéria a se comemorar
sempre que conseguimos avangar na legislacdo que regulamenta tais dispositivos
constitucionais (LANNA, 2010).

Atualmente, as acgbes de reabilitagdo no Brasil ainda se dao em uma rede
precaria e desarticulada, com dificuldade de comunicacao, e nao contemplam uma
politica integral de atendimento as incapacidades (ALMEIDA, 2004). Ha uma
descontinuidade entre as agbdes das esferas publica e privada, sendo a assisténcia

prestada a um numero reduzido de pessoas (BRASIL, 2006). Contudo, as criticas a
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essa politica de saude devem ser atenuadas, pois ela se mostra pioneira na area de
assisténcia a esse segmento da populacédo (FALEIROS et al, 2006).

Apesar da evolucao das politicas publicas no Brasil e da instituicdo da saude
como direito de todos, o Estado ainda precisa implementar medidas que garantam
ou suportem essa premissa. Entretanto, ndo é simples colocar em pratica uma
politica tdo abrangente. A reforma do sistema de saude brasileiro ainda esta em
curso e s6 sera finalizada se o Estado e a sociedade concordarem que ha
necessidade urgente de uma politica mais justa, solidaria e melhor distribuida no
Brasil. Apesar de todas as medidas tomadas até o momento, ainda persistem fatores
que dificultam o alcance de oOtimos resultados na atengcdo a pessoa com
necessidades especiais, dentre os quais se destacam a desinformagdo da
sociedade, a precaria distribuicdo dos recursos financeiros e a visdo limitada dos
servicos sobre como podem contribuir para melhoria da qualidade de vida. Logo,
cabe especialmente aos municipios o desafio de assumir o planejamento das acdes,
estabelecendo a oferta adequada de servicos e promovendo, assim, a equidade ao
acesso e a integralidade da assisténcia (SANTOS, MERHY, 2006).

Para que se possam atingir todos os objetivos da reabilitagcdo deve-se
trabalhar em conjunto com a familia dos que cuidamos, tratando-as como parceiras
neste percurso, através de uma escuta sensivel de suas angustias, esclarecimento
adequado de suas duvidas e de um continuo processo de orientagcédo, para que
possamos facilitar a adaptagdo da familia a nova realidade que se configura,
estabelecendo vinculos de confianga que contribuirdo para uma sélida adesdo ao
tratamento. Devemos compreender a Reabilitagdo como uma pratica integral de
cuidados, tanto no plano individual, onde se constroem a integralidade no ato da

atencdo individualizada, como também no plano sistémico, onde se garante a
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integralidade das ac¢des na rede de servicos. Em relacédo as agdes na rede de
saude, o termo integralidade vem sendo utilizado para designar um dos principios do
SUS, que visa a garantia de acesso a todos os niveis de atengdo em saude. Isto
significa ter a capacidade de dispor de diferentes recursos tecnolégicos necessarios
para a promog¢ao de um continuo de cuidados, articulando pontes entre a légica da
prevencéo e da assisténcia para uma adequada promogé&o, prote¢ao e recuperagao
de saude (MATTOS, 2004). A pratica integral pressupbe a regionalizagdo e a
hierarquizacdo da rede de servicos de assisténcia, organizados em niveis
crescentes de complexidade, circunscritos a uma determinada area geografica,
planejados a partir de critérios epidemiol6gicos, e com definicdo e conhecimento da
clientela a ser atendida (BRASIL, 2001).

De acordo com a Lei Ne 8.069/1990 do Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), capitulo |, artigo 7, o direito a vida e a saude deve ser garantido através da
efetivagcdo de politicas publicas que primem o nascimento e desenvolvimento de
criancas saudaveis, que, quando executadas, garantirdo a inclusdo desta nova
clientela nos planos assistenciais. Ja os planos de assisténcia, sdo garantidos pela
Constituicao Federal e pelo SUS através de uma rede integral, continua e resolutiva
de cuidados, organizada através da Agenda de Compromissos para a Saude
Integral da Crianca e Redugédo da Mortalidade Infantil. A identificacédo das acdes
prioritarias e estratégicas que devem nortear a agdo das unidades de saude e da
rede como um todo, €& apresentada através de suas linhas de cuidado. A
organizacéo por linhas permite uma maior integracdo entre os diversos niveis de
atencdo em saude, viabilizando assim, a deteccdo precoce de problemas e a

articulacdo com os demais niveis de atencdo, que permitirdo a continuidade de
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tratamento, com acbes voltadas para a prevengao, promogao, recuperacao e
reabilitagdo de individuos (ALMEIDA, 2004).

Com o programa do Ministério da Saude: “O Viver sem Limite”, iniciou-se a
implantacédo de 45 Centros Especializados em Reabilitagdo (CER) para ampliar o
acesso e a qualidade desses servicos no ambito do SUS, instituido através da
portaria n° 792, de 24 de abril de 2012 do Ministério da Saude. Alguns desses
centros serdo totalmente construidos e outros serdo qualificados por meio de
reforma, ampliacéo, aquisicdo de equipamentos e reforco de pessoal. O Ministério
da Saude disponibiliza uma série de recursos de investimento para a construgdo dos
CER, como recursos de custeio mensais para a manutencdo dos servicos de
reabilitacdo habilitados pelo Ministério da Saude e contratagdo dos profissionais que
compbdem a equipe multiprofissional de reabilitagdo. As propostas de Estados e
Municipios, referentes a implementacéo de Centros Especializados em Reabilitagao,
deverdo constar nos Planos de Acédo Regional e Estadual da Rede Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia, que sédo elaborados e pactuados pelos gestores de saude
estaduais e municipais. Os Planos de Ac¢ao serdo encaminhados a Coordenacgao
Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia, do Ministério da Saude, para analise e
devidas providéncias para implementagdo, financiamento, monitoramento e
avaliagdo da Rede nos territérios. Em 2013 foram habilitados 102 Centros

Especializados de Reabilitagdo (CER) (BRASIL, 2012).
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PARTE 2 - O CENTRO DE RECUPERAGAO DE PARALISIA INFANTIL E

CEREBRAL (CRPI)

2.1 Metodologia

Trata-se de um estudo de caso exploratorio e explicativo focalizado na
trajetéria do Centro de Recuperacdo de Paralisia Infantil e Cerebral (CRPI), do
Municipio do Guaruja. O carater exploratério compreende a busca e pesquisa em
materiais bibliograficos e documentos referentes a proposta da dissertacdo, bem
como a realizagao de entrevistas.

O estudo de caso é utilizado em estratégia de pesquisa para contribuir com o
conhecimento que temos dos fendmenos individuais, organizacionais, sociais,
politicos e de grupo. Pode ser definido como um fendmeno de certa natureza
ocorrendo em certo contexto (MILES e HUBERMAN, 1994); ou, para citar a definicao
mais conhecida: “um estudo de caso é uma investigacao empirica que investiga um
fendmeno contemporéneo dentro de seu contexto da vida real, especialmente
quando os limites entre o fendbmeno e contexto ndo estédo claramente definidos” (YIN,
2010). Permite uma investigacdo para se preservar as caracteristicas holisticas e
significativas da vida real — tais como ciclos de vida individuais, processos
organizacionais e administrativos, mudangas ocorridas em regides urbanas, relacdes
internacionais e a maturacéo dos setores econémicos (YIN, 2010).

A natureza particular da instituicdo e o objetivo de se analisar a trajetéria de
uma instituicdo filantropica ao longo das transformacbes da saude publica e
assisténcia social no pais justificam a escolha do foco em caso unico. Em especial

pelo fato de tratar-se de uma exploracdo, sem aspirar outras generalizacoes
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analiticas para o campo da filantropia em saude, o que sem duvidas demandaria um
estudo de casos multiplos (YIN, 2010).

Embora o referencial disciplinar aponte para o campo histérico, ndo se trata
de um estudo de cunho verdadeiramente historico, baseado no método historico.
Sendo assim, o resgate do caminhar institucional serve primeiramente de contexto
para compreensdo das estratégias de sobrevivéncia em face das profundas
transformacdes ocorridas na saude publica e assisténcia social no pais desde sua
fundag&o. Neste mesmo ambito, também n&o se trata de um referencial historico de
cultura institucional ou de idéias, talvez com alguma aproximag¢ao com a trajetéria de
mentalidades. Esse desafio do olhar histérico impds a necessidade de uma reviséo
historica dos campos envolvidos, a saber: saude publica em seus componentes
saude publica ‘propriamente dita’ e previdenciaria; e assisténcia social. Este
componente do estudo ndo obedeceu a determinada metodologia sistematica, senao
a leitura e sintese de textos decisivos indicados pelos orientadores, especialistas
nestes campos histéricos.

No geral, do ponto de vista analitico o estudo tem as caracteristicas de uma
pesquisa de abordagem qualitativa, envolvendo a coleta de dados primarios e
secundarios; entrevistas semiestruturadas com profissionais da instituigdo, e com
dados historicos disponiveis nos arquivos da Instituicéo, jornais e nos sites oficiais
do municipio do Guaruja.

Os estudos de caso sao, em esséncia, pesquisa de carater qualitativo. A
pesquisa qualitativa ocupa um reconhecido lugar entre as varias possibilidades de
se estudar os fendbmenos que envolvem os seres humanos e suas intrincadas
relacbes sociais estabelecidas em diversos ambientes (GODOY, 1995).

Compreende um conjunto de diferentes técnicas interpretativas que visam descrever
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e decodificar os componentes de um sistema complexo de significados (MAANEN,
1979). O desenho de um estudo de pesquisa qualitativa supde, por parte do
pesquisador, um corte temporal-espacial de determinado fendmeno. Esse corte
define o campo e a dimensédo em que o trabalho desenvolver-se-3, isto é, o territorio
a ser mapeado (MANNING, 1979). A pesquisa qualitativa trabalha com significados,
motivos, percepgdes, crengas, valores, habitos e atitudes, permitindo um
aprofundamento das relagbes humanas, dentro de uma rede complexa, nao
perceptivel e ndo passivel de captacbes em equagdes, médias e estatisticas

(GURVITCH, 1955, apud MINAYO, 2004).

2.1.1 Objeto de estudo

O objeto de estudo foi o Centro de Recuperagcédo de Paralisia Infantil e
Cerebral do Guaruja. Servico filantropico especializado direcionado a assisténcia de
criangas e adolescentes com deficiéncia com a Missdo Institucional da inclusédo
social dando énfase a familia. Atende gratuitamente toda a Baixada Santista,

priorizando o Municipio do Guaruja.

2.1.2. Amostragem e saturagao

Baseado no conhecimento prévio da pesquisadora sobre a instituicdo foi
definido um conjunto inicial de informantes-chaves, considerando a
representatividade desses elementos e na qualidade das informacdes obtidas deles.
Todas as entrevistas foram realizadas pela autora do estudo, sendo que o primeiro
conjunto seguiu o roteiro de questbes descrito no Anexo C do trabalho. Este
procurou explorar as seguintes questées: 1) O CRPI ficou crescentemente

dependente do financiamento filantropico ou dos recursos publicos?; 2) Estreitou ou
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aumentou graus de articulacdo com as politicas de saude e de educacdo?; 3) E
assistencial filantrépico ou caminha no sentido de fortalecer direitos da seguridade
social?; 4) Substitui o Estado ou se mescla com ele?; 5) De onde vém as criangas?
Dos servigos publicos (saude, assisténcia social) ou privados ou sem fins lucrativos?
Estas entrevistas iniciais foram registradas a mao pela entrevistadora no momento
do encontro e reforcadas as principais lembrangas no momento seguinte. A analise
destas permitiu a configuragdo de um corpo de categorias analiticas utilizados para
o aprofundamento do estudo através da reelaborac¢ao do roteiro de entrevistas — que
assim retomam essas novamente como pré-categorias sujeitas a confirmacao
descritas no Anexo D através de dimensbes sobre: 1) Trajetoria do CRPI; 2)
Relacdes de Saude (filantropica, privada ou publica); 3) Rela¢des de Educacao; 4)
Relacdes com Assisténcia Social; 5) Sustentacéo financeira e 6) Perspectivas. Um
novo conjunto de entrevistas foi realizado, gravado e transcrito para o fechamento
do estudo. O fechamento de entrevistas obedeceu a critérios de saturagéo tedrica,
que, como descritos por Fontanella et al. (2008), “é operacionalmente definido como
a suspensao de inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos passam a
apresentar, na avaliacdo do pesquisador, uma certa redundancia ou repeticao, nao
sendo relevante persistir na coleta de dados”. A avaliagéo da saturagé&o teorica se da
desde o inicio do processo de coleta com a analise constante dos dados que sao
obtidos.

No total foram realizadas 17 entrevistas; sendo 10 entrevistas iniciais no
préprio ambiente de trabalho (telefonista, marceneiro, Assistente Social, Psicologa, 2
Fisioterapeutas, 1 Fonoaudidloga, 1 Terapeuta Ocupacional, Presidente e
Orientadora pedagégica, Diretora Escolar) e 7 entrevistas do segundo bloco

(Ortopedista, Terapeuta Ocupacional, Assistente Social, Vice-presidente,
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Fisioterapeuta, Fonoaudidloga e Neurologista) em locais determinados pelos
entrevistados. Neste, a duracdo média das entrevistas foi de 50 minutos, com
maximo de 1 hora e 20 minutos e minimo de 20 minutos. Em eventuais citagdes no

texto os entrevistados foram identificados como E1, E2, E3, etc.

2.1.3 Analise dos dados

Comum as pesquisas qualitativas, o primeiro momento analitico se deu pelo
que alguns autores denominam de “modelo classico”, que ndo é um método analitico
propriamente dito, mas um processo de ‘percepg¢des’ baseadas na reunido,
organizagao e sumarizagao dos dados, similaridades e diferengas, dando origem as
categorias de conceitos iniciais (Gil, 2009). Cada entrevista foi seguida de analise e
triangulacdo com a literatura técnica, cientifica e jornalistica e a observag¢ao; numa

l6gica de replicacao do caso sugerida por Yin (2010).
2.1.4 Etica
Etapa 1 - Projeto de Pesquisa

O projeto de pesquisa foi encaminhamento e aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa (COMET) da Universidade Catolica de Santos. Para tal, foi providenciado
o consentimento da diregdo do CRPI (Anexo A) para que o estudo fosse realizado,
inclusive dispondo o0s seus arquivos para a pesquisa.

Aprovado pela Plataforma Brasil em 18 de outubro de 2013.

Etapa 2 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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Apbds a aprovacao do Projeto, a presidente da Instituicdo em estudo foi
informada sobre os objetivos do estudo e a seguranca do anonimato e sigilo
assegurados através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Anexo B), atendendo a Resolugédo 303/00 de julho de 2000 do Conselho Nacional
de Saude, que complementa a Resolugao 196/196 de Outubro de 1996 do Conselho

Nacional de Saude (BRASIL 2000, 1996).

2.2 Resultados: o Centro de Recuperagdo de Paralisia Infantil e Cerebral do

Guaruja

O Centro de Recuperacdo de Paralisia Infantii e Cerebral do Guaruja é
considerado um servico especializado, totalmente filantropico, que busca a
assisténcia as criangcas e adolescentes com deficiéncia com a Missao Institucional
da inclusdo social dando énfase a familia. Atende gratuitamente toda a Baixada

Santista, priorizando o Municipio do Guaruja.

Figura lll- Logotipo do CRPI

CRPI
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2.2.1 Informagodes sobre o CRPI

Raz&do Social/Nome da entidade: C.R.P.l. - Centro de Recuperagéo de Paralisia
Infantil e Cerebral do Guaruja, Sociedade Beneficente. Entidade Juridica de Direito
Privado, de carater Civil e sem fins lucrativos.

Endereco: Estrada Alexandre Migues Rodrigues n° 845.

Bairro: Tombo. Tel / Fax: (13)3354.2983 e 3354.3009.

Municipio: Guaruja-SP. CEP: 11420-120.

E-mail: crpi.gja.@uol.com.br

Site: http://www.crpiguaruja.com.br/home.html

Responsavel atual pela entidade: Norma de Araujo- Presidente do CRPI.

A atual Diretoria tem mandato de gestdo de 22/02/2012 a 21/02/2015,
cumprindo as normas estatutarias e é constituida dos seguintes membros: 01
presidente, 01 vice-presidente, 01 diretor financeiro, 01 diretor administrativo,
O1diretor técnico; o Conselho Fiscal conta com 03 membros efetivos e 03 suplentes.
Cadastro Nacional da Pessoa Juridica - CNPJ: n°® 48.703.342/0001-02.

Inscricdo Estadual: Isento.

Estatuto Social: CRPI.

Data do Registro: 1° registro em 02.07.1965.

Utilidade publica: Municipal Lei n® 931 data 16.05.1968; Estadual Lei n°10. 039 de
10/07/1998 — isento; Federal Decreto n°73. 101 em 07/11/1973 DO de 08/11/1973.

O CRPI esta inscrito no Conselho Municipal dos Direitos da Crianga e
Adolescente de Guaruja e no Conselho Municipal de Assisténcia Social de Guaruja.

As suas areas de atuacéo sao as de Saude e de Educacao.

Constituido de trés pavilhdes, totaliza 1.257 m? de area construida.
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2.2.2 Historico do CRPI

Em 1939, Steffi Leonore Asch, com 12 anos de idade, veio com o seu
pai Louis Asch, da Alemanha, alguns meses antes da guerra. Em 1961, trabalhava
como secretaria na Primax S/A - Industria e Comércio, onde seu pai era sécio
majoritario. Steffi, também era acionista, junto com outros quatro sécios. Fez o curso
de auxiliar de fisioterapia e uma especializacdo na Associacdo de Assisténcia a
Crianca Deficiente - AACD, em Sao Paulo, para reabilitacdo de vitimas da paralisia
infantil, onde trabalhava como voluntaria. Era bailarina em Sao Paulo, onde vivia
com sua familia de alto poder aquisitivo. Acometida por um acidente que deixou

sequelas fisicas leves, Steffi interrompeu sua carreira.

Em 1963, passando férias no Guaruja, em sua casa na Praia do Tombo, Steffi
ficou conhecendo a historia de Serginho, um garoto de dois anos de idade, que além
de uma lesdo cardiaca, possuia paralisia cerebral que impedia todo e qualquer
movimento. Resolveu entdo, submeté-lo a uma série de exercicios, que aos poucos,
foram mostrando eficacia. A noticia desse sucesso logo se espalhou pelas
redondezas e aos poucos foram surgindo outros casos. Iniciou sozinha um trabalho

com criangas deficientes, no mesmo local onde até hoje funciona o CRPI.
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Figura IV — Praia do Tombo — Municipio do Guaruja

Fonte: internet.

Sensibilizada com a situagao de criangas deficientes fisicas que encontrava
quando vinha ao Guaruja, comegou a atendé-las e a dar orientagbes as suas
familias, primeiramente na residéncia das mesmas, depois, em uma pequena
edicula construida em seu quintal na casa da Praia do Tombo onde as criangas
faziam seus exercicios, entretanto, o lugar era muito pequeno. Ergueu entdo, nos
fundos de um terreno de seu pai, uma construcdo de 43 m? A AACD doou os
primeiros aparelhos. Ali, eram tratadas 18 criangas. Logo a necessidade de um

espaco maior ficou evidenciada.

Em 25 de janeiro de 1965, o presidente do Circulo Italiano, Dr. Andrea Hipalito,
presidiu, ilustrando com palavras repletas de sensibilidade, a cerimbnia do
Prémio da Bondade. Foram entregues dois prémios, um pelo Cénsul Geral da
Italia, Dr. Marcello Mininni, e outro pela Sra. Consulesa, Pamela Mininni. O
primeiro prémio, 200 mil cruzeiros, foi dado a Antoninha Salles, e o segundo
prémio, 100 mil cruzeiros, foi entregue a Steffi Leonore Asch. Em seu discurso,
pediu ajuda para conseguir um novo terreno e ampliar o ambulatério,
agradeceu a solidariedade do médico que assistia as criancas, Dr. Paulo Kahol
Soejima e pediu para que novos voluntarios se apresentassem para atender as
criangas(Gil; 2012).
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Ainda em 1965, Steffi sonhava com a constru¢cdo de um novo Centro de
Reabilitagdo, que resolveria os problemas das criangas da regido. Além das criancas
do Guaruja, apareciam muitas outras de Vicente de Carvalho, Santos e adjacéncias.
A obra voluntaria ia crescendo, mais criangas, mais tratamentos, que pediam maior
espaco, mais recursos e mais pessoas especializadas. Nesta época, comegcaram a
aparecer os auxilios e as contribuigdes.

Em 23 de janeiro de 1968, foram inauguradas oficialmente, as novas
instalagdes. Com um saléo de fisioterapia, duas salas de terapia ocupacional, um
consultério médico, uma sala de gesso, uma piscina ao ar livre junto a um play-
ground e outra piscina interna de agua quente, além das dependéncias do internato,
formaram entdo, o CRPI. Em maio de 1968 o CRPI foi declarado de Utilidade
Publica (Gil, 2012).

Figura V — CRPI em construgao

Fonte: arquivo do CRPI

No dia 12 de agosto de 1969, na Santa Casa de Sao Paulo, foi presidida

pela Sra. Maria do Carmo Sodré, a instalagdo da Assembléia Geral das Santas



91

Casas e Hospitais Congéneres, num total de 366 unidades. O encontro foi encerrado
com a assinatura de novos convénios entre o Governo do Estado de Sao Paulo, pelo
Conselho Estadual de Auxilios e Subvencgdes, e as Santas Casas e hospitais em
geral. Entre os contemplados estava o Centro de Recuperagéo de Paralisia Infantil e
Cerebral do Guaruja (Gil; 2012).

Em 31 de outubro de 1990, o CRPI e a Associacdo Brasileira de Relagbes
Publicas - Se¢éo Estadual de S&o Paulo assinaram um protocolo de cooperacao
comunitaria que permitiu a implantagdo de um programa de apadrinhamento de
criancas mantidas pela entidade. O Programa consistia em buscar padrinhos que

através de depdsitos bancarios, auxiliassem no tratamento das criangas (Gil; 2012).

Figura VI — CRPI atual

Fonte: arquivo CRPI

No inicio a politica de assisténcia ndo governamental vinha da esfera
Federal, LBA (Legido Brasileira de Assisténcia): A LBA mandava o dinheiro, ndo
havia a liberdade atual (E1). A assisténcia era centralizada. Nao era de acordo com
as necessidades de cada regido do pais. Depois o trabalho agregou voluntarios e

um convénio com a Kindernothilfe (KNH), feito por meio da Organizagdo né&o
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governamental (ONG) Associaggo de Apoio a Crianga e ao
Adolescente (AMENCAR), do Rio Grande do Sul, apadrinhando as criangas, o que
garantiu a sobrevivéncia do CRPI (NAVARRO, et al; 2010).

A Kindernothilfe (KNH) é uma agéncia de desenvolvimento, fundada em 1959
na Alemanha, com enfoque na crianga e no adolescente. Seu objetivo é melhorar as
condi¢gdes de vida de criangas e adolescentes que vivem nos paises mais pobres do
mundo. A KNH apoia mais de 300.000 criangas e adolescentes em 27 paises
situados na Africa, América Latina, Asia, e no Leste europeu. A ajuda da-se,
principalmente, através do apadrinhamento de criangas. Desta forma, elas recebem
acompanhamento até chegarem a maioridade. Alicercada na fé cristd, a KNH
coopera com igrejas, parceiros, redes e doadores. No Brasil a KNH acompanha os
projetos e entidades por ela apoiados através de trés escritdrios regionais: no
Recife, em Belo Horizonte e em Porto Alegre. As equipes da "Kindernothilfe Brasil”
sao formadas por profissionais brasileiros que assessoram e atendem o trabalho das
entidades e dos mantenedores dos projetos in loco. Suas prioridades sdo: projetos
de bairros, de cultura, de musica e creches em favelas; iniciativas que se empenham
no trabalho com criangas em situagao de rua, no apoio a criangas com deficiéncias,
assim como, no apoio a criangas que se tornaram vitimas de abuso, violéncia e
exploragdo; programas e projetos para a superacgédo de extrema pobreza no campo -
através, por exemplo, de técnicas ecoldgicas e sustentaveis de plantacdo e
administracdo - bem como, projetos que oportunizam o acesso a fontes de rendas
alternativas para mulheres e meninas, sendo que esta linha de programa esta tendo
um peso cada vez maior nos ultimos anos (KINDERNOTHILFE, 2014).

A AMENCAR é uma instituicdo de atuacdo de ambito nacional, pioneira do

Brasil na assessoria a organizac¢des sociais e de Programas de Defesa dos Direitos
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das Criangas e Adolescentes. Com 29 anos de trabalho, manteve até 2005 uma
rede de 98 instituicbes conveniadas, proporcionando maior dignidade para
aproximadamente 29 mil pequenos cidadaos em 14 estados do Pais. O trabalho
apresentou solugdes inovadoras de promogao ao protagonismo infanto-juvenil, apoio
as familias e estimulando o desenvolvimento sustentavel das comunidades. Desta
forma, contribui para o embasamento de politicas publicas inclusivas da populagao
em situacao de vulnerabilidade (AMENCAR, 2014).

Uma das caracteristicas da histéria da instituicdo foi a atengéo e lisura no que
diz respeito aos direitos trabalhistas e ao pagamento de salarios bem remunerados a
equipe técnica. A visdo na época era de um trabalho assistencialista, onde a
institucionalizagdo da crianga era assumida como uma forma de protecéo.
Batalhadora da causa, Steffi lancava mao de campanhas de mobilizacdo de
empresas da cidade para doacbes, a cada vez que o CRPI se encontrava em
dificuldades financeiras. Eram ac¢des que se valiam de contatos e influéncias de
ambito pessoal. Uma determinada familia da cidade, proprietaria de uma empresa
bem sucedida, que era bastante proxima, sempre oferecia ajuda nessas ocasides
(NAVARRO, et al; 2010). Steffi estava a frente do seu tempo. Naquela época ndo se
valorizava as aptidées e qualidades da pessoa deficiente. SO viam-se as perdas e
limitagbes. A presidente tinha muita visdo para a época (E1).

O CRPI, como terceiro setor tem a obrigacao de estar sempre atualizado. A
KNH/AMENCAR o mantinha atualizado com tudo o que era de novo como
Regulamento Institucional, Planejamento Participativo e Planejamento Estratégico.
Ou a instituigdo se atualiza ou esta fora do processo (E1).

Segundo um médico cirurgido-ortopedista do CRPI, voluntario de 1972 a 1999:

no inicio, na época da Steffii o CRPI tinha uma equipe multisciplinar perfeita,
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montada desde o inicio por uma Fisioterapeuta. Lugar com trabalho maravilhoso. As
criangas eram muito bem atendidas, evoluidas, curadas, melhoradas e algumas
reabilitadas. As coisas aconteciam (E7). Este médico foi convidado pela Presidente
Steffi a acompanhar os casos ortopédicos da instituicdo. Realizava as cirurgias na
Santa Casa de Santos e no Hospital Infantil Gonzaga. Muitas vezes colaborava com
a aquisigao das orteses necessarias. Nos meus 27 anos como voluntario s6 ganhei
felicidade (E7).

No inicio, a Presidente contratava profissionais do Rio de Janeiro, pois nao
existiam Faculdades na regido de Sao Paulo. Era uma equipe forte, bem
remunerada, com experiéncia anterior. Steffi mantinha as Leis Trabalhistas e

estimulava a qualificagcdo através de capacitacdo em cursos (E1).

Figura VIl — Steffi Leonore Asch e a Fisioterapia

Fonte: arquivo do CRPI
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Figura VIII - Criangas em Tratamento Fisioterapéutico

Fonte: arquivo do CRPI

Figura IX — Steffi Leonore Asch e criangas com sequela de Paralisia Infantil

Fonte: arquivo do CRPI
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Questdes de relacionamento marcaram a biografia do CRPI por duas vezes.
A primeira, quando Steffi colocou sua companheira a frente do trabalho, abalando
varios aspectos da organizacéo. Depois, com o falecimento de Steffi, em 1998, um
empresario que sempre prestava ajuda a Instituicdo, assumiu a sua presidéncia,
provocando uma série de transformacgdes. Dispensou o Ortopedista voluntario e
contratou novo ortopedista registrado pela Consolidagéo das Leis do trabalho (CLT).
N&o pagou os dissidios coletivos e sem valorizagao profissional (NAVARRO, et al;

2010).

De perfil autoritario, o empresario dirigiu a organizacdo como se fosse uma
empresa de sua propriedade, com uma gestdo centralizada, ndo pedia ajuda, se
bastava. O CRPI apresentou falhas na prestagcédo de contas e foi alvo de intervencéo
da prefeitura. O fato provocou a renuncia do empresario e o corte do convénio com a
KNH em 2004 (NAVARRO, et al; 2010).

Apds inumeras denuncias de funcionarios e do Ministério Publico, em 16 de
setembro de 2005, o prefeito Farid Said Madi decretou a Interven¢cado Municipal no
CRPI, através do decreto 7554, ap6s considerar que, em auditoria realizada pela
Associacéo de Apoio a Crianca e ao Adolescente - AMENCAR - Sudeste e Centro-
Oeste, constatou-se a movimentagdo de R$ 1.015.710,96 (um milhdo, quinze mil,
setecentos e dez reais e noventa e seis centavos) sem a devida comprovagéo de
despesa e transferéncias bancarias no valor de R$ 183.000,00 (cento e oitenta e
trés mil reais) para contas, do ex-presidente da instituicdo, sua empresa e "outros"
(GIL, 2012).

O CRPI foi reerguido pelo poder judiciario, através do Promotor da Infancia e
Juventude na pessoa do Dr. Osmair Chammas Junior (cuidando da pontualidade no

repasse de verbas e outros assuntos); todos os funcionarios, pais das criangas,
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Diretoria da entidade, comunidade, se uniram e organizaram campanhas para suprir
as necessidades emergenciais da entidade, cada um de seu modo: verbal, doacéo,
e-mail, contatos. Negociamos as contas atrasadas da entidade. Assim gracas a
ajuda de todos e em especial dos funcionarios que por amor, continuaram lutando
pelas criangas e para manter o seu trabalho, com paciéncia, hoje tudo caminha com
uma certa rotina (E2).

Com a intervengao municipal, a presidéncia foi assumida por uma pedagoga,
que permanece no cargo, indicada pelo entdo prefeito do Guaruja. Ao longo deste
tempo, o CRPI evolui institucionalmente e firmou sua identidade de espacgo de
reabilitacdo. (NAVARRO et al; 2010).

Em setembro de 2005, a atual Presidente Norma Araujo, foi indicada pelo
Poder Judiciario como presidente interino, efetivando-se no cargo em 2006,
mediante assembleia geral ordinaria realizada em 22/02/2006. E uma profissional
antiga da Instituicdo, desde o tempo da fundadora, e que consegue valorizar o
aspecto humano tanto dos pacientes como dos funcionarios. O CRPI, encontrava-se
sob-responsabilidade do Poder Judiciario, j4 que o antigo gestor fez mal uso da
verba que vinha da Alemanha (AMENCAR); em consequéncia foi afastado do cargo
de presidente do CRPI, e Norma Araujo, empossada como presidente interina.
Devido ao acontecido, as verbas atrasaram; ndo havia nenhuma reserva em caixa.
Né&o foi facil ver todos os funcionarios sem salario, sem adiantamento, sem cesta
basica, sem vale transporte. As contas da entidade atrasadas; faltava tudo até papel
higiénico(E1).

Presidéncia do CRPI:

1- Fundadora e primeira Presidente: 1963 a 1998;

2- Segundo Presidente: 1999 a 2005;
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3- Terceira e atual Presidente: 2006 até os dias atuais.

A clientela do CRPI foi se modificando com o tempo. No inicio, em 1963,
quando a Instituicdo foi fundada, o tratamento era voltado as criangas com
Poliomielite Anterior Aguda, Paralisia Infantil. A escola foi criada e os frequentadores
eram as criangas deficientes e também os irmaos destes, sem problemas, todos com
a area cognitiva preservada. Com o advento da vacina Sabin, os casos de Paralisia
Infantil foram diminuindo, até a erradicagao da patologia, através das campanhas de
vacinagao.

Com a mudancga do perfil da clientela, o CRPI desenvolveu um importante
trabalho de Reabilitagdo de criangas e adolescentes com deficiéncia fisica, multipla
(fisica e intelectual), auditiva e sindromes passiveis de reabilitacdo. Muitas destas
criangas apresentavam problemas de cognigao e soO realizavam tratamento as que
tinham problemas de cognigdo de leve a moderada e as outras eram, e ainda séo,
encaminhadas para APAES ou outros Centros que atendem criangas com este perfil
(grave). O “carro-chefe” do CRPI para a efetivacdo do atendimento, isto é, os casos
admitidos na triagem pela Clinica de Reabilitacdo e escola sempre foram as
deficiéncias fisicas e sensoério- motoras (com a area cognitiva preservada). Depois, a
partir de 1990, data da promulgacédo da Declaracdo Mundial sobre Educagéo para
todos, com a educagéo inclusiva que vem adquirindo forga, a clientela vem se

modificando.

2.2.3 Reabilitagao

Hoje, estimativas da OMS (Organizacdo Mundial de Saude) apontam que de

10% a 15% da populagao mundial tém algum tipo de deficiéncia. A partir desse
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indice é possivel afirmar que, ao menos, 30 mil moradores de Guaruja sao pessoas
com deficiéncia. Numero que cresce também em consequéncia da violéncia urbana
e das sequelas do uso de drogas licitas e ilicitas na gestacdo, reforcando a
necessidade de ac¢des que viabilizem a reabilitacdo e a inclusdo social desse
segmento. E nesse sentido que se insere a atuacdo de Reabilitacdo do CRPI.

Outra preocupacédo é estabelecer, desde o principio, uma auténtica parceria
com as familias, despertando nesses nucleos a consciéncia de que seus filhos sao
agentes plenos no direito a cidadania. E que todo o processo de Reabilitacdo e
Inclusdo Social somente tera éxito com a efetiva conscientizagdo de que é preciso
romper com as barreiras do preconceito, 0 que vai muito além da erradicagéo dos
obstaculos fisicos.

Estendemos nosso olhar para muito além dos muros de nossa sede.
Cumprimos um papel de despertar nas pessoas com deficiéncia, nas suas familias e
na sociedade a consciéncia de que precisamos eliminar todas as barreiras,
viabilizando a plena acessibilidade a educacéo, ao lazer, ao esporte, a cultura, ao
transporte, ao mercado de trabalho, a uma vida intensa e feliz (DI CRPI).

O CRPI atende criancas e adolescentes com faixa etaria de 0 a 18 anos de
ambos os sexos de segunda feira a sexta feira de 08h00Omin as 17h00min. Antes
eram procedentes da Baixada Santista, mas atualmente s6 do Guaruja. A
capacidade de atendimento mensal da equipe de reabilitacgo é de 250
atendimentos/més, os atendimentos a familia sdo 300/més e os atendimentos
ambulatoriais (médico e odontolégico) somam 600/més. Sdo encaminhados pelas
unidades de saude do Municipio.

O atendimento nao tem uma meta reabilitacional determinada, pois as metas

sdo individuais, dependendo de cada caso. Os bebés detém a prioridade no
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atendimento, pois o CRPI acredita em estimulacdo precoce. O principal valor é a
qualidade do atendimento, do qual a Instituicdo ndo abre mao (NAVARRO, et al
2010).

O CRPI oferece alimentacéo, transporte adaptado, recreacdo dirigida,
esporte adaptado e trabalho cultural. Possui uma equipe interdisciplinar composta
por 1 Neurologista, 1 Ortopedista, 2 Pediatras (sendo 1 cedido pela prefeitura
municipal de Guaruja), 1 Dentista, 4 Fisioterapeutas, 1 Hidroterapeuta, 4
Fonoaudiodlogas, 3 Terapeutas Ocupacionais, 1 Psicéloga e 1 Assistente Social; 1
Fisioterapeuta para o projeto respiratério.

Além da equipe interdisciplinar, conta com a equipe de apoio com 1
encarregada de recreagao, 1 coordenadora de recrea¢do, 4 monitoras, 1 ajudante
de cozinha, 2 motoristas, 1 marceneiro, 1 aprendiz de marceneiro, 1 funcionario de
manutengdo, 1 porteiro, 1 recepcionista do Departamento Médico e 4 faxineiras; e
na area de Administracdo conta com 1 Contadora, 1 funcionario de Recursos
Humanos, 02 Secretarias, 1 Recepcionista/Telefonista.

Inicialmente a crianga passa por triagem com a Assistente Social, que a
encaminha para o Setor Médico, e, sendo caso elegivel para tratamento, passara
por avaliagdo com a Equipe Técnica de Reabilitacdo (Psicologia, Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Diretora Escolar). Apdés esta fase, o caso é
discutido em Reunido de Equipe, com todos os membros, visando sua elegibilidade
para o tratamento interdisciplinar de Reabilitagdo e Escola, sendo determinados os
horarios. Quando a crianga néo se encaixa no perfil do CRPI, é encaminhada para
outras Instituicdbes, como a APAE e APAAG (Associagdo de Pais e Amigos de
Autistas do Guaruja) e Universidade de Ribeirao Preto (UNAERP-Guaruja).

A Instituicdo tem objetivos especificos:
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Hoje focamos principalmente na estimulagdo precoce (prevengéo
secundaria). A instituicdo tem um protocolo junto a Secretaria de Saude
Municipal onde todos os bebés de risco, prematuros ou com atraso motor
sdo encaminhados para o CRPI para um trabalho de prevengdo com a
equipe técnica (E5).

- Estimular precocemente as criangas com deficiéncias na faixa de 0 a 3 anos e 11

meses.

- Viabilizar a reabilitacédo, promovendo qualidade de vida e independéncia as

criangas e adolescentes com deficiéncia;

- Desenvolver potencialidades;

- Resgatar cidadania, visando o protagonismo das familias;

- Prescrever oOrteses, proteses, cadeiras adaptadas, visando qualidade de vida e

inclus&o social;

- Garantir a participacao familiar para transformacdo e defesa da causa em nossa

sociedade;

- Oferecer apoio terapéutico a Educacéo Inclusiva;

- Promover atendimentos domiciliares a pacientes que necessitarem deste recurso;

- Despertar o senso critico nas familias através do conhecimento de seus direitos e

deveres;

- Beneficiar o usuario sendo facilitador do passe livre municipal (0 CRPI é Unidade

Municipal de referencia para laudos e avaliagéo social do Passe Livre para pessoas

com deficiéncias).

- Investir permanentemente na formacao de todas as pessoas que trabalham na

Instituicdo, liberando os profissionais para cursos especificos.
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A equipe de Reabilitacdo interdisciplinar (fisioterapia, hidroterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia e servigo social) executa atendimento
individual de reabilitacdo e/ou orientacdo, uma a duas vezes por semana com
duracéo de 30 minutos. Os atendimentos em grupo tém duragédo média de 01h30m e
a familia participa recebendo as orientacbes necessarias. Existe grupo de atraso
RDNPM- Retardo no Desenvolvimento Neuropsicocomotor; grupo de Sindrome de
Down (divididos por faixa etaria e niveis de desenvolvimento); grupo de
psicomotricidade; grupo de manutencdo; grupo de Afasia; grupo de criangas com
baixo peso; grupo de paralisia obstétrica; grupo de Atividade Vida Diaria (AVD);
grupo de Mielomeningocele; grupo de patologias progressivas; programa criangas
de risco; grupos de estimulagcdo pedagodgica e grupo de atendimento a familia. A
familia € o principal foco da reabilitagdo, recebendo informacdo e orientacéo
especializada, para serem multiplicadoras dos exercicios orientados pela equipe
técnica, na moradia, em beneficio de sua crianca.

Em 2012 foi inaugurado o servico de Fisioterapia Respiratoria visando
melhorar a fungéo pulmonar de criangas com quadros sensorio-motores graves.

Os cursos de atualizagédo dos técnicos sao feitos por financiamento proprio e
o CRPI os libera.

A Instituicdo faz prescricao de cadeiras e adaptagdes aberto a comunidade
(atende a demanda do Guaruja, mediante horario marcado) e tem um Projeto:
“Convivendo com a Inclusdo”, que oferece apoio terapéutico para a educagéo
inclusiva.

Muitas adaptagcbes eram feitas por um funcionario durante 18 anos, desde
1996 até 2013, na oficina de tecnologia assistiva: parapddio, cantinho, cadeiras

adaptadas, plano elevado, etc. Em 2008 foi firmado projeto com o Banco Pan-
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americano. De 2009 a 2011 foi comprado todo material para a Oficina: R$8.000,00
de verba liberada. Existia uma parceria do Banco com o CRPI pagando salario do
funcionario e ajudante. Foi tentada parceria com Santander, mas ndo conseguiram
devido ao problema interno de desvio de verba, e cancelaram o projeto (E10).

A entidade oferece, ainda, Odontologia para Gestantes e Bebés; Atendimento
Odontolégico a pessoa com deficiéncia; atendimento ambulatorial (Neurologia 2
vezes/semana, Ortopedia 3 vezes/semana e Pediatria de 2°feira a 6°feira).

Antes, com a visao assistencialista, em caso de necessidade de aquisicao de
orteses ou cadeiras de rodas, estas vinham por intermédio do Fundo Social de
Solidariedade, Lions, Rotary de acordo com as campanhas. Agora, a atual politica &
o encaminhamento para o AME (Ambulatério Médico de Especialidades), no
Municipio de Santos, através de fila registrada e repassada pela Prefeitura Municipal
de Guaruja. Em 2011, quando foi implantado este servigo, a espera para a aquisigao
era de trés meses e atualmente a espera é de um ano. Mas, € o Unico recurso
gratuito, que atende toda a Baixada.

Crianca em desenvolvimento, com o tempo de espera de uma Ortese
prolongado, leva a aquisi¢cdo de retragcdes que vao se instalando e transformando-se
em deformidades e ocasionando, talvez, o tratamento cirurgico, o que onera a
Saude (E6).

Em caso de necessidade de encaminhamento médico para consultas clinicas
com especialidades que a Instituicdo ndo oferece, ou cirurgias, no tempo da
Presidente Steffi, o CRPI era facilitador e conseguia marcar. Hoje, ndo consegue,
pois funciona como Unidade de Saude, via SUS. Todos tem que possuir Cartdo SUS
e entrar pelo Sistema de Cotas do Municipio e quem agenda é a Secretaria de

Saude Municipal. Existem 2 médicos ortopedistas com especializacédo em neurologia
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que atuam na AACD e na Santa Casa de Santos, sendo que as criangas séo
operadas nesta ultima através do SUS. Enfim, ndo é mais uma questédo de parceria
com o servigo, mas de uma integracao as politicas do SUS.

A maioria das criangas provém da cidade de Guaruja e do Distrito de Vicente
de Carvalho, moram em bairros pobres como favela e morro que sdo consideradas
areas de risco, lugares de dificil acesso, com sérios problemas de saneamento,
moradias precarias e etc. Grande parte dos responsaveis pelos atendidos do centro
vive de “bicos” e subempregos, enfrentando sérias dificuldades sociais e
econdmicas. A comunidade é representada por classe média baixa, predominando
familias onde pais e maes trabalham fora, em sua maioria sobressai o trabalho
informal como auténomos, diaristas e empregadas domésticas, onde a renda familiar
varia entre 01 e 03 salarios minimo (DI CRPI).

Possui transporte préprio adaptado pelas Terapeutas Ocupacionais (2
Onibus, 01 Gol e 01 Kombi) e a Viagao Translitoral Ltda_realiza a manutencao e
fornece o combustivel dos 2 dnibus da entidade.

Em relacdo as atividades comunitarias, o CRPI participa efetivamente dos
Conselhos Municipais: Conselho para a Pessoa com Deficiéncia, Conselho da
Saude, Conselho dos Direitos da Crianga e do Adolescente, Conselho de
Assisténcia Social; faz parte do projeto Cardume, que tem como objetivo estabelecer
rede de protegdo integral a crianga e ao adolescente na cidade de Guaruja; tem
como parceiros o0 CMDCA-Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do
Adolescente/ Centro do voluntariado/ ONGs (incluindo o C.R.P.l.) e Prefeitura
Municipal de Guaruja.

O CRPI mantém parcerias com: Secretaria Municipal de Acéo Social e

Cidadania (cesta basica para familias, doacao de fraldas, Departamento da Pessoa
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com Deficiéncia e passe livre municipal); Fundo Social de Solidariedade do
Municipio de Guaruja (doacdo de carrinhos especiais e Orteses as criangas
encaminhadas); Secretaria Municipal de Saude (medicamentos, remocao,
atendimentos de outras especialidades a fins, subvencgao); Secretaria da Educagao
(vagas em creches, qualificagdo profissional e inclusdo  escolar);
Otorrinolaringologista — Dr. Luiz Franga Ramalho Pinto (encaminhamentos para sua
especialidade com atendimento gratuito no consultério); Casa da Visao
(encaminhamento a Oftalmologista e Grupo funcional pedagogico especializado);
Lar das Mogas Cegas de Santos (encaminhamento a Oftalmologista e Profissionais
especializados); Hospital da Baixada Santista (encaminhamento para médicos
especializados e exames especificos; AACD (encaminhamento para médicos
especializados e exames especificos; APAE (encaminhamentos); ADISA
(encaminhamentos); Ministério Publico/Guaruja (doagdo de Kits de material de
higiene, limpeza e escrit6rio); Usina do Oficio/projeto cidadao — Guaruja (projeto
Marcenaria); Centro de Voluntariado de Guaruja (encaminhamento de voluntarios;
qualificagao profissional); Projeto Cardume (Rede da defesa dos direitos da criancga
e do adolescente); Conselho Tutelar (defesa dos direitos da criangca e do
adolescente).

A Instituicdo realiza avaliagdo através do monitoramento e indicadores de
analise dos resultados alcangados, através de reunides sistematicas semanais com
a equipe técnica, diregado escolar e gestora para avaliar e discutir as evolugdes
reabilitacionais dos pacientes, condutas, diagndstico, etc. Utiliza-se de: prontuarios
individuais onde esta registrada a evolugéo do paciente, as dificuldades, tragando
metas e prognostico; avaliagbes mensais da equipe interdisciplinar responsavel pelo

paciente; avaliacdo realizada com familiares em grupo de atendimento;
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planejamento estratégico anual e Projeto Politico Pedagdgico. Todos os projetos
existentes sao avaliados periodicamente:
Conseguimos  muitos  resultados  positivos  na
reabilitacdo, muitas criancas foram encaminhadas para as
escolas na comunidade, pois apresentam capacitacdo para a

escola inclusiva, onde a equipe de tratamento do centro
oferece apoio para uma incluséo eficaz (E8).

2.2.4 A Escola

No mesmo espaco funciona a Escola Steffi Leonore Asch, subsidiada pela
Prefeitura Municipal de Guaruja. Com base nos dispositivos Constitucionais
vigentes, na Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (Lei 9394/96), no
Estatuto da Crianca e do Adolescente, e demais dispositivos legais em vigor, o CRPI
ministra educacdo basica nas modalidades de Educacédo Infantil, Ensino
Fundamental (do 1° ao 5° ano) e Educagao Especial. Sendo que a Educacao Infantil
sera oferecida ao deficiente fisico; o Ensino Fundamental sera oferecido para
criancas e adolescentes com deficiéncia fisica na modalidade regular; a Educagéo
Especial sera oferecida aos deficientes e multiplas deficiéncias (fisica e intelectual
leve a moderada), numa faixa etaria de 4 a 18 anos.

Prioriza a inclusao social, onde da apoio com um projeto de acompanhamento
as criancgas e adolescentes incluidas na rede de ensino e os alunos sao beneficiados
pelo tratamento de reabilitag&o.

O CRPI oferece transporte e alimentacdo totalmente gratuitos, pois as
familias, como ja foi relatado, residem em bairros periféricos distantes da Unidade
Escolar. Oferece 04 refeigdes diarias (café, almogo e dois lanches) para todas as
criancas e adolescentes que frequentam a escola do Centro e também sao

beneficiadas familias de criangcas do regime aberto (que fazem somente tratamento
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de reabilitacdo) que necessitam de atendimento integral diario na entidade.
Atualmente a alimentacao é terceirizada da Prefeitura, pela Secretaria de Educacéao,
que cede também as merendeiras.

A educacao escolar, inspirada nos principios de liberdade e nos ideais de
solidariedade humana, tem por finalidade o pleno desenvolvimento do educando,
seu preparo para o exercicio de cidadania e fornecer-lhes meios para progredir em
estudos posteriores e no trabalho.

A Educacéo Infantil, primeira etapa da Educagéo Basica, tem como objetivo o
desenvolvimento integral da crianga em seus aspectos: fisico, psicoldgico, intelectual
e social, complementando a a¢do da familia e da comunidade.

O Ensino Fundamental tem como objetivo a formagéo basica do cidadao,
mediante:

a) o desenvolvimento da capacidade de aprender, tendo como meios basicos

o pleno dominio da leitura, da escrita e do calculo;

b) a compreensdo do ambiente natural e social, o sistema politico da

tecnologia, das artes e dos valores em que se fundamentam a sociedade;

c) o desenvolvimento da capacidade de aprendizagem, tendo em vista a

aquisicao de conhecimentos e habilidades e a formacédo de atitudes e
valores;

d) o fortalecimento dos vinculos de familia, dos lagos de solidariedade

humana e de tolerancia reciproca em que se assenta a vida social.

O ensino de Educagéo Especial tem como objetivo o desenvolvimento pleno
de suas potencialidades como fator de auto-realizagéo, integragéo social, bem como

a inclusao nos cursos da Educacéo Basica em classes comuns.
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A Escola Steffi Leonore Asch, trabalha com uma metodologia atual, e as
atividades praticas sdo cada vez mais inseridas no contexto das criangas e
adolescentes, mostrando significativos resultados, indo de encontro com a Misséo
Institucional.

Ocorrem reunides sistematicas semanais com a equipe técnica, diregédo
escolar e gestora para avaliar e discutir as evolugdes reabilitacionais dos pacientes,
condutas, diagnostico, etc., utilizando-se dos Prontuarios individuais registrando
evolucdo, dificuldades, etc., tracando metas e progndstico e avaliagdes mensais da
equipe interdisciplinar responsavel pela paciente.

Os alunos estéo inseridos no projeto “Um Xeque Mate na Deficiéncia”, onde
recebem aulas de xadrez com professor devidamente habilitado para lecionar, com
horarios distribuidos semanalmente para cada sala. Praticam Natacdo adaptada,
Vélei adaptado e pedestrianismo com a professora de Educagéao Fisica.

As criancgas e adolescentes frequentam aulas de Expresséao corporal e danca
todas as tercas-feiras, com uma professora voluntaria, em parceria com o0s
professores titulares de sala de aula, especializados na area.

Os deficientes auditivos e suas respectivas familias participam de aulas de
Linguagem Brasileira de Sinais (LIBRAS), quinzenalmente com um professor
especializado na area da surdez e p6s graduado em LIBRAS, e todas as tercas
feiras receberam o apoio do instrutor .

A Escola possui espagos extraclasses como cozinha experimental, sala de
video, sala de artes, brinquedoteca e um parquinho com brinquedos adaptados para
nossas criangas, que sao utilizados de acordo com horarios programados para cada
sala de aula dentro do periodo de aula, objetivando o estimulo que cada ambiente

proporciona para o aluno (DI CRPI).
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Os alunos comemoram as datas civicas e sociais, homenagem as mées e aos
pais em suas datas comemorativas, as festas juninas e do folclore, o desfile civico
da Independéncia e o aniversario de todos os alunos.

Existe o Grupo de Estimulagdo Pedagdgica que foi idealizado diante da
demanda das criangcas atendidas pelo C.R.P.I. e pelo fato de um percentual
apresentar histéricos no desenvolvimento cognitivo, demonstrados durante o
atendimento:

Desenvolvemos atividades pedagogicas e ludicas por meio da
experimentacdo e exploragdo, visando torna-los aptos as
aprendizagens do mundo, oportunizando o desenvolvimento
cognitivo e a socializagdo. Promovemos a segurancga afetiva,
adaptacdo e integracdo a sociedade, estreitando os vinculos
mae/filho, contribuindo para o desenvolvimento emocional,
ampliando assim situagbées que envolvam a socializagdo e a
integragdo no ambiente escolar, por meio da eventual
participagdo nos eventos comemorativos da escola,
estimulando a troca de experiéncias entre as familias (E8).

Hoje estd sediando o projeto “Surdos do Terceiro Milénio”, isto &, a
implementacédo de uma politica Bilingue: Educag¢do e Cidadania ao alcance do
surdo, implantado através de parceria entre o CRPI e a Seduc onde o C.R.P.I.
oferece todo apoio técnico necessario. Surgiu da preocupagdo com a ociosidade
dos jovens surdos da cidade, com o objetivo de inseri-los no mercado de trabalho:

N&o queremos que eles sejam incluidos no mercado de
trabalho pela obrigatoriedade da Lei de Cotas, mas por serem
qualificados e terem conhecimento como qualquer outro
cidaddo. Também n&o desejamos que sejam vistos como um
ser diferente, porque todos nos temos as nossas diferencas,
afinal ndo somos todos iguais (E2).
O projeto nao vem de encontro somente para os surdos, mas também para
suas familias. Sao oferecidas oficinas de capacitagdo como panificagdo, culinaria,

informatica, pintura e découpage (decoracao com colagens de recortes de papel

estampado), para que possam ter nestas oficinas uma nova perspectiva de renda.
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Ha também os cursos de hotelaria, camareira e auxiliar administrativo, além de
palestras tematicas com profissionais da area. Desde o inicio do projeto em 2012,
sete participantes da iniciativa ja foram empregados (Jornal A Voz do Litoral, 2013).

Em relagdo aos casos de Dengue no Municipio do Guaruja, a equipe esta
sempre informando, conscientizando e alertando os alunos, funcionarios e
comunidade na preveng¢ao e combate a Dengue. Lembrando a importancia do meio
ambiente para a humanidade.A partir de 1990, data da promulgacdo da Declaragao
Mundial sobre Educacao para todos, com a educacéo inclusiva adquirindo forca, o
CRPI, ap6s 2011, com o “Projeto de Inclusdo para Todos”, adaptou o perfil das
criangas e hoje a escola tem apenas a demanda que nado esta apta a frequentar as
escolas da rede. Em 2013 oitenta criangas foram incluidas no Ensino regular. O
CRPI apoia as escolas municipais e estaduais, e as orientagdes técnicas sao feitas
quando as escolas procuram:

O trabalho de inclusdo comega com a familia, que muitas vezes
ndo aceita a insercdo da crianga na Escola regular. O
acompanhamento da crianca do CRPIl na escola existe e a
professora também vai ao CRPI para receber orientagbes e
observar o0s atendimentos de reabilitacdo e receber
esclarecimentos. E uma troca super-rica, quando o professor
se dispbe a conhecer. Muitos professores tem preconceito: ndo
sei e ndo quero saber e ndo quer a crianga na sala de aula.
Nas escolas o mais complexo € o problema mental, mas o
preconceito maior é pelo quadro motor aparente, embora sejam
inteligentes. S&o bem recebidos somente pelos professores
que sdo interessados (E9).

As criancas com Deficiéncia Auditiva (D.A.) foram todas incluidas na rede de
ensino regular. Devido a esse Projeto, a escola do CRPI esta se adequando a este
objetivo. Além da inclusdo das criangas com D. A., apdés avaliacdo da Equipe
Pedagogica do Centro, muitas criangas com Deficiéncia Fisica e Multipla também

foram inseridas no Ensino Regular. Permanecem na Escola do CRPI as criangas

que nado conseguem ser incluidas, devido a problemas de déficit cognitivo ou por
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possuirem Deficiéncia Fisica Grave (mesmo possuindo area cognitiva preservada,
as escolas regulares ndo estdo preparadas para recebé-las). Como existe parceria
do CRPI com a Secretaria Municipal de Educacgéo, as escolas de ensino regular
estdo encaminhando criangas para o ensino especial da Instituicdo. O que resulta,

novamente, em uma alteragao do perfil da clientela.

Em 2011 tinha capacidade para atendimento proprio de 60 criangas e
adolescentes em idade escolar, Em 2013, dentre os 250 pacientes atendidos
regularmente no Centro de Reabilitagdo do CRPI, 48 tém aulas na escola mantida
pela instituicdo, incluidas em Grupos de Estimulag&o (criangcas de 3 a 4 anos com e
sem acompanhamento das maes), Classe Especial (neste ano abriu uma classe
para 2 autistas a pedido da Secretaria Municipal de Educacdo) e Ensino
Fundamental (do 1° ao 3° ano) (DI CRPI).

Nos grupos de estimulagdo e ensino especial, que ndo tem condigdes de ir
para uma escola regular, tem 42 criangas, enquanto que no Ensino Fundamental,
tem apenas 6 alunos. Ha 68 criancas e jovens da instituicdo espalhados em
unidades de ensino da Cidade. Todos tem acompanhamento dos nossos
profissionais, afirma a presidente do CRPI, Norma de Araujo. Recebem atendimento
nas areas de saude e suas familias participam de projetos e cursos oferecidos pela
entidade (A TRIBUNA, 2013, p12).

Percebe-se que as escolas da rede estadual e municipal, ainda nao estéo
preparadas para receber as criangas deficientes. Entdo, o CRPI que tem como
missao institucional a incluséo social e acredita na inclusdo escolar, preparou um
Projeto que conta com a formagcdo de uma equipe especializada para oferecer
respaldo, amparo e orientacado nas salas de aula, dando maior qualidade para essa

inclusdo. Porém, encontra limitacdo, pois, estd buscando e n&do conseguiu o
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financiamento para efetiva-lo. O acompanhamento das criancas incluidas nas
escolas fica restrito a uma visita semestral.

No passado, os professores eram cedidos pela Prefeitura Municipal. No
presente eles sdo professores especializados contratados e remunerados pelo CRPI
com a verba que advém da Secretaria Municipal de Educacao.

O corpo docente conta com: 1 Orientadora Pedagogica 1 Diretora Escolar , 1
Secretaria Escolar, 1 professora de apoio, 7 Professores Ill. Os alunos também sao
beneficiados pelo atendimento em sala de aula pelos terapeutas como terapia
ocupacional, fonoaudidloga, psicéloga juntamente com o educador para que seja
trabalhada a necessidade e dificuldade de cada aluno. Recebem também
atendimento médico como Pediatra, Neurologista, Ortopedista e Dentista.

A recreacéo dirigida é realizada pelas cuidadoras e responsaveis pelo lazer e
atividades recreativas. Este setor funciona 8hs diarias contando com 01 pedagoga,
01 coordenadora da monitoria e 05 monitoras. A equipe de apoio com 01 Ajudante
de Cozinha, 01 manutencédo e 04 serventes para limpeza.

A Unidade Escolar desenvolve projetos especiais abrangendo: atividades de
reforco e recuperacdo da aprendizagem e orientacdo de estudo; organizacdo e

utilizacao de salas ambientes, de multimeios e de leitura; cultura, esporte e lazer.

2.2.5 O Campo da Assisténcia Social

O Servico Social desenvolve um trabalho com as familias do CRPI,

individualmente e em grupos, resgatando a cidadania e o protagonismo das mesmas

conscientizando sobre a Politica de Direitos. Orienta as familias em relacdo ao
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Beneficio de Prestacdo Continuada (LOAS), beneficiando todas que apresentaram
elegibilidade frente as exigéncias da lei.
O CRPI atua também, na area de assisténcia social, com projetos especificos,
mas sempre tendo como foco o paciente e seus familiares. Ha quatro anos, com a
ajuda de uma emenda parlamentar, a instituicdo criou uma sala multimidia para
oferecer um espaco de cidadania e geragao de renda (A TRIBUNA, 2013, p12).
Realiza atividades com as familias, de acordo com sua missao institucional:

“‘inclusdo social dando énfase a familia®, através da participag¢ao individual ou em
grupos, visando educar e formar pessoas com qualidade (e ndo quantidade) que se
transformam em multiplicadoras ao seguir o que aprendem. E transmitida as
familias, com vulnerabilidade social, a conscientizagdo sobre a politica publica de
direitos:

Né&o da para falar em reabilitagdo e escola sem que a

assisténcia social trabalhe o assistencialismo pela cidadania.

Porém, consegue-se muito pouco. As vezes adianta e em

outros casos retrocede. Hoje, o forte no servigo social é o apoio

de auxiliares estagiarios da Universidade Federal de Sdo Paulo

(UNIFESP) e da UNAERP. O CRPI é referéncia de onde saem

todos os laudos da assisténcia social: violéncia doméstica, e

sdo 240 familias acompanhadas, porém, ainda ndo se

consegue atingir todas (E1).

O CRPI e forte na Preponderancia Saude, pois a maioria dos

funcionarios séo profissionais da Saude. Tem visdo assistencial

pela Incluséo Social e visdo global com a familia. N&do divide o

paciente em partes. Pela politica do Ministério de Saude existe

a Politica de Fortalecimento de Vinculos: e o CRPI tem um

projeto de fortalecimento de vinculos com méaes de 16 a 23

anos que é ponte junto ao CRAS (Centro de Referéncia de
Assisténcia Social) (E1).

O CRAS oferta servigos e acdes de protegéo basica e possui a fungdo de
gestao territorial da rede de assisténcia social basica, promovendo a organizagao e
a articulacdo das unidades a ele referenciadas e o gerenciamento dos processos

nele envolvidos. O CRAS atua como a principal porta de entrada do Sistema Unico
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de Assisténcia Social (SUAS), dada sua capilaridade nos territérios e é responsavel
pela organizacédo e oferta de servicos da Protecdo Social Basica nas areas de
vulnerabilidade e risco social. O principal servico ofertado pelo CRAS é o Servigo
de Protecao e Atendimento Integral a Familia (PAIF) que € um trabalho de carater
continuado que visa fortalecer a fungéo protetiva das familias, prevenindo a ruptura
de vinculos, promovendo o acesso e usufruto de direitos e contribuindo para a

melhoria da qualidade de vida (Ministério de Desenvolvimento Social).

2.2.6 Fontes de Recursos da Entidade

O CRPI sobrevive de verbas repassadas pela Prefeitura Municipal de Guaruja
(Secretaria de Saude e Secretaria de Educacéo), pela Secretaria de Assisténcia e
Desenvolvimento Social (verba Federal e Estadual), pelo Fundo Nacional de
Desenvolvimento da Educacdo (FNDE), e de verbas préprias através de eventos
(bingo, quermesse, brechd, cha beneficente, noite do caldo verde e outros), de
donativos de particulares (a comunidade/empresarios ajudam com a contribuigdo em
depdsito mensal, bimestral, trimestral ou anual, diretamente em conta especifica ou
através de boleto bancario expedido pelo CRPI, se tornando um benfeitor Sécio
Contribuinte), da Nota Fiscal Paulista (NFP) (o contribuinte doador, em vez de
fornecer o seu numero de CPF ao estabelecimento, deve guardar o cupom fiscal da
compra e entrega-lo no CRPI para a Instituicdo fazer o langamento no sistema; no
ano passado o CRPI resgatou R$15.000,00 com as contribuicbes da NFP e de
Cofrinhos (alguns estabelecimentos comerciais do Guaruja disponibilizam cofrinhos

para interessados em fazer doacbes em dinheiro para o CRPI).
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Para receber verba Parlamentar a Instituicdo desenvolve projetos
apresentados de acordo com cada caso.

O Poder Judiciario de Guaruja apoia a entidade, com kits de material de
limpeza e/ou higiene, conforme as necessidades do CRPI.

Hoje as Instituicbes ndo governamentais dependem da
area de preponderancia. Ndo sdo mais de responsabilidade da
Assisténcia. O CRPI tem 3 projetos: Saude, Educacdo e
Assisténcia Social, sendo que o projeto de preponderéancia é na
area da Saude. Apds a descentralizagdo, com a chegada da
LOAS, com os Conselhos Municipais, tudo foi se modificando.
Hoje funciona em nivel de projetos: Certificagdo Nacional de
Projetos. Antes o deficiente que era visto como “coitadinho”
hoje é um ser de Direitos, que consegue fazer com que as leis
que o protegem sejam cumpridas. Tem visdo de cidadania
(E3).

O poder publico mantém a casa. Tribunal de Contas acompanha junto as

prefeituras, que repassam as verbas para as entidades.
O presidente anterior deixou dividas que foram pagas nesta gestao.

Atualmente a instituicdo depende do financiamento
publico em 90% e necessita correr atras de verba prépria. E
uma organizagdo ndo governamental que é complemento do
que o governo ndo oferece e de utilidade publica Federal,
Estadual e Municipal. Entdo, ndo fecha. Necessita correr atras
de verba propria e se manter com poucos recursos e auxilio do
poder publico (E2).

Quanto maior a aproximagdo do Publico maior a
dificuldade da manutengdo da Entidade. Fica refém e néo
caminha pelas proprias pernas. Esta situagdo induz a Entidade
a fazer buscas para obtengdo da verba: quermesse, caldo
verde, brechd, jantares, doagbes, colaboradores. Essa busca é
pequena em relagdo as necessidades e gastos (E1).
Somando-se as subvengdes da Prefeitura do Guaruja (R$ 128,5
mil/més) e a arrecadagéo das verbas proprias ainda nao é possivel cobrir todos os
gastos do més, pois a folha de pagamento é alta. Com funcionarias antigas,

qualificadas, uma das principais necessidades do CRPI &€ manter a folha de
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pagamento dos funcionarios custeados com verba prépria, que ndo estdo inseridos
nos projetos mantidos com as subvencbes da Prefeitura de Guaruja (Saude:

R$93.500,00 por més e Educagao: R$35.000,00 por més).

Existem cinco funcionarios da prefeitura que também trabalham
na Instituicdo e que ndo podem receber da mesma fonte 2
vezes. Entéo, para continuar na Instituicdo, o pagamento deles
tem que ser efetuado pela esfera privada, que muitas vezes
néo tem a verba e atrasa o pagamento. E a rescisdo contratual
fica impossivel, pois ndo tem dinheiro (E1).

Em 2013, a arrecadagcdo mensal da verba propria foi de R$
8.000,00 e, apesar disto, a atual Presidente por valorizar o
aspecto humano tanto dos pacientes como dos funcionarios,
tem resistido bravamente aos apelos de enxugar a folha de
pagamento (E3).

Existe a subvencdo do Governo do Estado de R$ 1.200,00 por més para
manter uma assistente social que vém a entidade uma vez por semana para realizar

um trabalho de fortalecimento de vinculos com as familias dos pacientes.

Tudo o que existe na Instituicdo foi adquirido através de Projetos. A verba que
vem da Prefeitura para a Educagédo é s6 para a Educagado, da Saude s6 para a
Saude. Muito importante é a falta de dinheiro para as obras da casa em termos de

reforma, estruturacao da rede elétrica, pintura e troca de piso. Ndo consegue verba.

Equipamentos como computadores e televisores foram adquiridos por meio
de emenda parlamentar, liberada mediante aprovagdo de projeto de assisténcia
social de fortalecimento de vinculos enviado em nome do CRPI, conforme rege o
Ministério do Desenvolvimento Social (MDS). Esses projetos definidos ndo podem
ser transferidos para qualquer outra necessidade que nao seja para a que foi

destinado primeiramente. Emendas parlamentares ndo permitem gastar com
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reforma. Antigamente ndo era assim que funcionava. Dinheiro vem carimbado e ndo
pode usar em outra coisa. Por isso tem que ter verba proépria, privada, para ter
liberdade de utilizar conforme as necessidades. Teria que ter uma captadora de

recursos.

O CRPI passou pelo planejamento estratégico com 2 consultorias contratadas
que resultou na constatacdo que o problema central € a falta de marketing social.
Dependente de amigos que dé&o folder, cofrinho, efc., tudo desarticulado, cada um

faz uma parte. Ndo tem voluntario que se oferece para fazer o marketing (E1).

2.2.7 Perspectivas

Através das entrevistas feitas percebe-se inseguranca em relagdo as
perspectivas futuras principalmente de sustentabilidade, uma vez que a arrecadacao
atual ndo é suficiente para todos os gastos necessarios e reinvestimentos. Este

futuro incerto é virtualmente o pano de fundo que se vé em quase todas as falas:

S6 Deus (E12).

Se n&o houver mudangas... Se ndo houver um investimento maior, ndo sei o que
sera do CRPI. Assusta bastante. Tem que haver uma soluggdo ou mudar todo o

estatuto (E14).

N&o vejo nenhuma estratégia. Presidéncia esta correndo atras de parcerias. Ndo

tem nada em vista para dar certo. Ndo sei um caminho para dar certo (ES8).

Uma questdo interessante diz respeito a manutengdo ainda da ideia de
instituicdo auténoma, filantrépica, a despeito da quase completa integracéo e

dependéncia do SUS:
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Servigo do CRPI é primordial para o Municipio. O tnico que presta o atendimento.
N&o pode fechar. Nao acredito que feche. Alguém tem que assumir. Por maior a
dificuldade. Servigo terceirizado que ndo tem no Municipio. Todos os pacientes tem
atendimento gratuito, filantropico. Deveria ser feita uma mudanga no estatuto para
atender convénio, alguma colaboragéo financeira. Estatuto ndo permite. Quem tem
convénio poderia pagar pelo convenio firmado também pelo CRPI. Revisdo no

estatuto. Entraria algum recurso (E6).

N&o sou pessimista, tem que ter visibilidade de esperanga. A presidente Norma
sempre diz: “Deus esta muito perto do CRPI”, e sempre aparece a solugédo. Alguma
coisa acontece. Magica. Existe preocupag¢do grande. De quatro em quatro anos
muda o gestor municipal, as leis estdo afunilando, administragdo tem que se adaptar

(E15).

Estratégias de adaptagdo: olhar com profissionalizagdo para captagdo de recursos,
parcerias com empresariado, marketing. Ndo pode ter quebra galho. Cada um ajudar
de uma forma. Até quando o CRPI continuara a receber verbas do governo? Verba
prefeitura 2012 a 2013 ndo aumentou e de 2013 para esse ano aumentou. Mas

também aumentam os dissidios dos funcionarios e o problema permanece (E3).

O CRPI busca parcerias com a iniciativa privada para apadrinhar setores da
instituicdo com contrapartida. E através das empresas que a gente vai conseguir sair
dessa situagdo dificil. S6 que hoje, a gente ainda ndo esta conseguindo ajuda
dessas empresas. Falta pessoal para fazer essa captacdo de recursos e um

marketing para divulgar a instituicdo (E1).

Anseio que um dia o CRPI tenha recursos proprios, para néo ficar refém de Projetos.

Os projetos tem tempo estabelecido, que, quando acabam, terminam 0S recursos.
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Sonho: ampliar o imével com pavilhdo grande para poder aumentar a gama de
servicos Comegar a ampliar o foco: saldo de eventos e festas para locagéo para

ajudar na captagéo de recursos proprios (E3).

Se nao houver convénio com governo a Instituicdo fecha (E5).

Para continuar subsistindo e mantendo suas metas com qualidade, percebe-
se a vontade dos entrevistados de independéncia financeira da Prefeitura, mas, que,
ao mesmo tempo, percebem que no momento é improvavel. Existe uma relagao
simbidtica, mutua, entre o CRPI e a Prefeitura, pois os dois sdo beneficiados. A
Prefeitura mantém financeiramente o CRPI e o CRPI presta servigo de Reabilitagdo
Infantil e Educacéo especializada ao Municipio do Guaruja. Porém, esta verba nao

parece ser suficiente para se pensar em crescimento e inovagao.

2.3 Consideragoes finais

Em 2014 o CRPI, comemora 51 anos de trabalho, reconhecido pela estrutura
que oferece aos usuarios. Hoje, a instituicdo é referéncia como centro de
reabilitacdo e tem sua identidade respeitada na regido. Continua a manter seu foco
em trés setores: saude, educacao e assisténcia social; embora com clara primazia
para a area da saude. Tem como meta manter-se como uma organizagéo de
reabilitacéo global de criancas e adolescentes deficientes, e acredita na capacidade
dessas criangas e jovens em viver o “mundo la fora”. Confia também na importancia
de se despertar o senso critico nessas criangas e adolescentes para derrubar
preconceitos e construir leis que garantam essas conquistas.

A visao e valores da organizagcdo mudaram ao longo dos anos de uma visao

assistencialista, para uma politica de direitos e de inclusdao escolar. Alterou-se
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também a clientela, que possuia um nivel de cognicao preservado, para um perfil de
criangas com multipla deficiéncia. E também existia parceria com uma Instituicdo da
Alemanha, que foi perdida, para a aproximagao dos recursos publicos, contando
atualmente com a subvencéo da Prefeitura do Guaruja, por meio de parcerias com
as Secretarias de Saude e Educacao (SEDUC).

As entrevistas revelam que ainda prevalece uma cultura institucional de
filantropia no CRPI, o que €& potencialmente gerador de conflitos com a cultura
institucional do SUS, de direitos e cidadania. Cabera a nova geragéo de diretores e

profissionais resolver este e outros conflitos tecnolégicos neste novo milénio.
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ANEXO A

AUTORIZAGAO DA PRESIDENTE DO CRPI

CENTRO DE RECUPERAGAO DE PARALISIA INFANTIL E CEREBRAL DO GUARUJA
SOCIEDADE BENEFICENTE
Inicio das atividades: 23/08/1963 -  C.N.P.J. n° 48.703.342/0001-02
Registrada sob n°2.638, a fls, 418 livro A n°2 no Registro Civil das Pessoas Juridicas da Comarca de Santos
Registrada sob n°1572 no Servigo Social do Estado-Decretado de Utilidade Péblica Municipal em 16-5-1968
Registrada sob n° 217.038/70 no Counselho Nacional do Servico Social

Reconhecida como entidade de fins filantrépicos pelo Conselho Nacional do Servigo Social-Ministério de Ed e Cultura
Decretado de Utilidade Piblica Federal em 7-11-1973 conforme Decreto n°73.101
Registrada sob 0° 2125/71 na Coord: de Assisténcia Hospi

Decretado de Utilidade Piiblica Estadual em 10-07-1998, conforme i,ei n°10.039

Guaruja, 19 de Junho de 2017,

Eu, NORMA DE ARAUJO, Presidente do Centro de Recuperacdo e Paralisia Infantil
& Cerebral do Guaruja, CNPJ): 43.703.342/0001-02, declaro estar ciente e de acordo com
a pesquisa infitulada “Estudo de uma instituigée privada sem fins lucrativos e sua
relacdo com as politicas de Saiide” da académica Maria Eunice Cardoso de Castro
Mobraga Rutigliano, do Programa de Pés Graduac@o em Sailde Coletiva da Universidade
Catdlica de Santos, orientada pela Professora Doutora Amélia Cohn.

Afenciosamente,

a de Aratjo

iprwa de Araujo
Presidente
RG.13.006.885
$27.620.588-68

Sede Propria: Estrada Alexandre Migues Rodrigues n® 845 - Jardim Guaiiiba - Guaruji-SP. CEP 11420-000
TEL/FAX (0xx13)3354-2983  E-Mail: crpi.gia@uol.com,br Site: http:/www.crpiguaruja.com.br/home.htmi
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ANEXO B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(De acordo com a Resolug¢ao 196 de 10/10/ 1996 do Conselho Nacional de Saude, item V).
Prezado (a) senhor (a):

Eu, Maria Eunice Cardoso de Castro Nobrega Rutigliano, orientanda da
Professora Doutora Amélia Cohn, estou desenvolvendo uma pesquisa intitulada
“Estudo de uma Instituicao privada sem fins lucrativos e sua relagdo com as
Politicas de Saude”, tendo como objetivo avaliar como o Centro de Reabilitagdo em
Paralisia Infantil e Cerebral do Guaruja (CRPI) se relaciona com as politicas estatais,
particularmente as de saude, e identificar o caminho trilhado pela Instituicdo em
estudo, através da recuperagcdo de sua Histéria, nos varios aspectos que a
compdem de forma a se obter uma imagem sobre sua fase atual, a partir dos
conceitos de desenvolvimento das organizagdes.

A metodologia envolve a coleta de dados primarios e secundarios sobre a
Instituicdo, pesquisa de dados histéricos disponiveis nos arquivos da instituicao e
nos sites oficiais do Municipio do Guaruja, realizacdo de entrevistas estruturadas e
semi-estruturadas com profissionais da Instituicdo, cujas respostas ndo causam

qualquer prejuizo e apenas um desconforto minimo atribuivel ao ato de responder as

questdes. As informagdes obtidas serdo gravadas em audio e/ou anotadas. O sujeito
de pesquisa sera devidamente esclarecido, para posteriormente aceitar ou nao
participar do estudo.

Caso surjam duvidas sobre as informacdes coletadas, em qualquer etapa da
pesquisa, o profissional participante podera contatar a pesquisadora Maria Eunice

Cardoso de Castro Nobrega (fone: 13-981117749), ou ainda, o Comité de Etica em
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Pesquisa da Universidade Catdlica de Santos- UNISANTOS (fone: 32055555- ramal
1261), sendo garantido o sigilo.

O profissional participante ndo sera submetido a nenhum desconforto que
gere dor, desconforto ou constrangimento, ficando plenamente a vontade para
responder so e sigilosamente a(s) entrevista(s).

Os dados serao exclusivamente para esta pesquisa, sendo que:

A participacao é voluntaria.

Nao havera qualquer forma de remuneragdo ou despesas para o
profissional participante.

Nao sera divulgada a identidade de nenhum profissional participante.

E garantda a liberdade da retrada do termo de consentimento de
participagdo, em qualquer etapa do estudo e com isso, as informacdes do
profissional serdo excluidas e destruidas, isto €, ndo serédo analisadas.

Os coordenadores do projeto serdo responsaveis por contatar diretamente o
profissional participante, caso algum resultado da pesquisa seja de seu interesse
imediato.

O presente termo de consentimento tera duas vias, sendo que uma delas sera
entregue ao sujeito de pesquisa e a outra ficara em poder dos pesquisadores

responsaveis e devendo ser assinados.

Maria Eunice Nobrega Rutigliano Amélia Cohn
(Pesquisadora Responsavel) (Pesquisadora Responsavel)
UNISANTOS UNISANTOS

(Profissional Participante)
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ANEXO C

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

1- Ha quanto tempo vocé trabalha nesta Instituicao?

2- O que vocé se recorda sobre a historia da Instituicado?

3- Qual é a dinamica do trabalho da instituicdo (saude: médicos, equipe técnica e
escola)?

4- Como é a pratica de trabalho em equipes que reunem profissionais de varias
profissbes?

5- Dentre os funcionarios existem voluntarios, existe servigo terceirizado?

6- Pagamentos de salario sempre foram em dia?

7- A Instituicdo se mantém com quais recursos, isto €, quem financia; existe
equilibrio ou desequilibrio financeiro?

8- Qual a origem da principal fonte de recursos de vocés hoje? Como isso se da?

9- Como vocé percebe a relagdo publico/privado, isto €, a aproximacgédo e
distanciamento do poder publico na Instituicdo em relacdo a verbas e a
qualidade do trabalho da Equipe Interdisciplinar da Instituicdo e a incluséo?

10- A Instituicdo facilita a saida para cursos de aprimoramento e capacitagao para
os funcionarios?

11- Existem atividades com as familias visando sua integragdo na sociedade, quais
as politicas de Incluséo Social?

12- Como esta a escola, partindo da premissa que hoje se preconiza a inclusao
escolar para todos?

13- Qual a relagéo entre a Saude e a Educacgéo na Instituicao?

14- Como acontece a referéncia e contra-referéncia com a Saude e Educacao?
Existe articulagdo entre o poder publico e vocés?

15- Qualquer coisa mais que vocé queira falar?
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ANEXO D
ROTEIRO

Informacdes do Entrevistado
1) Nome:
2) Profissao:
3) Local e ano de formatura (se for o caso):
4) Trajetéria profissional:
5) Tempo de trabalho na Instituigdo CRPI:
Dimensbes
1)Trajetéria do CRPI
1.1 Conte-me 0 que o/a Senhor(a) se recorda sobre o inicio do CRPI?

1.2 Por favor me explique um pouco sobre as fases atravessadas pela Instituicéo.
[Observar por décadas (60, 70, 80, 90 e ap6s o ano 2000); observar por tempo de

permanéncia do paciente na instituic&o].

1.3 Que mudangas mais significativas o/a Senhor(a) percebe antes e apds o

falecimento da Sra. Steffi Leonore? (O CRPI perdeu a social politica?).
2) Relagdes de Saude (filantrépico, privado capacidade de articulagao, publico).

2.1 Como se deu a insergéo institucional das varias profissbées de Saude ao longo do
tempo [Médicos (neurologista, ortopedista, pediatra; Fisioterapia; Terapia
Ocupacional; Fonoaudiologia; Psicologia; Assisténcia Social; Dentista; Oficina

Ortopédica; explorar vinculos trabalhistas)]?
2.2 Qual a clientela do CRPI. Houve alteracao ao longo do tempo?

2.3 Como foram se estabelecendo as parcerias com os hospitais (por ex., Santa
Casa, Santo Amaro, Ana Costa) nos casos de necessidade de cirurgias ou outros

servicos meédicos — oftalmologista, otorrinolaringologista, etc.?
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2.4 Nesse caminhar, o/a Senhor (a) saberia me informar como foram se organizando
a prescricdo e o encaminhamento para a aquisicdo das Oorteses ou outros

dispositivos de tecnologia assistiva (local, tempo de espera, recursos financeiros)?
2.5 Como foram se organizando os servigos basicos de cozinha e transporte?

3) Relagbes de Educacéao

3.1 Quando e por que foi iniciado o servigo escolar?

3.2 Como evoluiu a oferta dos niveis de escolaridade?

3.3 Como se deu a transicao de escola regular para especial?

3.2 Como isto caminhou em relacdo ao financiamento (filantrépico, estadual,

municipal)?

3.4 Que limites a escola enfrenta atualmente? (partindo da premissa que hoje se

preconiza a inclusao escolar para todos? Politicas de inclusao social?)

3.5 Qual a importancia das atividades com as familias visando sua conscientizagao
sobre a integracdo das criangas deficientes na sociedade? (explorar a diferenga

entre a abordagem com escolas municipais e estaduais).
4) Relagdes com a Assisténcia Social
4.1 O que significou o campo da assisténcia social para o CRPI?

4.1 Conte um pouco sobre as politicas sociais que auxiliaram na sobrevivéncia e
crescimento (desde a LBA até o SUAS)?

4.2 Qual foi o impacto a Politica da Pessoa Deficiente sobre o CRPI?
5) Sustentacéo Financeira
5.1 Como o CRPI se manteve financeiramente ao longo do tempo?

5.2 Como o CRPI se sustenta atualmente? (analisar equilibrio financeiro/ pagamento

em dia?).

5.4 Que tipos de vinculos trabalhistas existem atualmente na instituigdo? (incluir

voluntariado, terceirizado).
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6) Perspectivas

6.1 Como vocé vé o futuro do CRPI [explorar parceria/dependéncia de recurso

municipal; relacao ao SUS/privado]

6.2 Quais as estratégias e inovagdes necessarias para a adaptagédo do CRPI a essa

nova realidade politica e tecnologica?

7) Gostaria de complementar com alguma informacgéo que nao foi perguntada?



