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Sao Paulo, 17 de agosto de 2023

Ref: Contribuicio do Instituto Alana para consulta publica
referente a Politica Nacional de Atenciao Integral a Saude da

Pessoa com Deficiéncia

Contexto e importiancia de inclusio de direitos de criancas e adolescentes na PNAISPD

1.

Na data de 07 de agosto de 2023, o Ministério da Satde divulgou a abertura de
consulta publica acerca da nova Politica Nacional de Atencdo Integral a Satde da
Pessoa com Deficiéncia (PNAISPD), possibilitando que as organizagdes da sociedade
civil contribuam com sugestdes para aprimoramento da minuta do documento

(https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/participacao-social/consultas-pu

blicas/2023/consulta-publica-politica-nacional-de-atencao-integral-a-saude-da-pessoa-

com-deficiencia).

O Instituto Alana, organizagdo socioambiental da sociedade civil, cuja a missdo ¢
honrar criancas e adolescentes por meio da protecao e promogao de seus direitos, com
ampla atuag¢do reconhecida no tema, por meio deste, envia contribui¢des acerca da
necessidade de incluir, na referida politica, olhares especificos para criangas e
adolescentes com deficiéncia.

O Instituto Alana ja realizou diversas a¢des em prol dos direitos de criangas e
adolescentes com deficiéncia, podendo ser destacadas: (i) a pesquisa “O que a
sociedade brasileira pensa sobre educacao inclusiva?

(https://alana.org.br/o-que-a-populacao-brasileira-pensa-sobre-educacao-inclusiva/#:~

;text=Inclus%C3%A30%20importa%3 A %20confira%200s%20resultados,junto%20¢
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om%20crian%C3%A7as%20sem%20defici%C3%AAncia.)”; (ii)) a pesquisa “Os

beneficios da educagcdo inclusiva para estudantes com e sem deficiéncia

(https://alana.org.br/wp-content/uploads/2022/11/Os-beneficios-da-educacao-inclusiv

a-para-estudantes-com-e-sem-deficiencia.pdf); (iii) apoio a pesquisa “O valor que os

colaboradores com sindrome de Down podem agregar as organizagdes

(https://alana.org.br/wp-content/uploads/2017/04/Paper Sindrome Down.pdf)” da

McKinsey & Company; (iv) a atuagdo como amicus curiae na Acdo Direta de
Inconstitucionalidade n® 6590 do Supremo Tribunal Federal que discute o direito a

educagdo inclusiva e; (iv) a produgdo do livro “Pela Inclusdo

(https://alana.org.br/pela-inclusao/)” que trata do ADI citada, dentre outras.

A necessidade de construir especificidades para o atendimento de criangas e
adolescentes, especialmente para aqueles com deficiéncia, ndo ¢ mera arbitrariedade,
mas a consecu¢do de obrigacdes previstas na Constituigdo Federal, na legislacao
infraconstitucional e em diplomas internacionais de direitos humanos dos quais o
Brasil ¢ signatario.

Dessa forma, qualquer politica regulatoria, inclusive na area da satide, deve considerar
que o Brasil possui um arcabouco juridico-normativo préprio em relagao aos direitos
de criangas e adolescentes e este deve ser respeitado em qualquer tema que os afete.
Em primeiro lugar, destaca-se que em 1988 foi inaugurada, com a promulga¢do da
Constitui¢do Federal, a doutrina da prote¢do integral, prevista em seu artigo 227, a
qual prevé o dever de priorizagdo na garantia de direitos de criancas e adolescentes e
o dever compartilhado entre familia, Estado e sociedade, inclusive empresas, para a

consecucao desse objetivo:

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianca. ao
adolescente e a0 jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saide. a
alimentacfo, & educacio, ao lazer, a profissionalizacio, a cultura, 4 dignidade,

coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminacfo, exploracio,
violéncia. crueldade e opressio.

Assim, a doutrina da protecdo integral assegura a crianca nao s6 os direitos
fundamentais conferidos a todos os cidaddos, mas também aqueles que atentam as
especificidades da infancia e adolescéncia. Entende-se também que ¢ necessario

cuidar da crianga ndo s6é combatendo violagdes como também promovendo direitos.
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A doutrina da protecio integral e o principio do melhor interesse da

crianca sio duas regras basilares do direito da infincia e da juventude

que devem permear todo tipo de interpretacao dos casos envolvendo

criancas e adolescentes. Trata-se da admissdo da prioridade absoluta

dos direitos da crianca e do adolescente (ISHIDA, Valter Kenji.

Estatuto da Crianca e do Adolescente: doutrina e jurisprudéncia. 14*

ed. Sio Paulo: Atlas, 2013).

8. Em complementaridade ao artigo 227 da Constituicao Federal, o Estatuto da Crianga e
do Adolescente (Lei n° 8.609 de 1990) positiva diversos direitos de criancas e
adolescentes, assim como delimita politicas publicas por meio das quais eles podem
ser concretizados. O artigo 4° do ECA estabelece diretrizes mais especificas sobre a

prioridade absoluta de criangas e adolescentes, no qual € disposto que:

Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder
publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivagdo dos direitos
referentes a vida, a saude, a alimentacdo, a educagdo, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar € comunitaria.

Paragrafo tnico. A garantia de prioridade compreende:

a) primazia de receber prote¢do e socorro em quaisquer circunstancias;

b) precedéncia de atendimento nos servigcos publicos ou de relevancia
publica;

¢) preferéncia na formulacao e na execugao das politicas sociais publicas;

d) destinacdo privilegiada de recursos publicos nas areas relacionadas com a

protecao a infancia e a juventude.

9. Além de disposigdes gerais sobre criancas e adolescentes, o ECA comporta
determinagdes especificas para a populagdo nessa faixa-etaria que pertence a grupos
especificos, geralmente marginalizados, como € o caso de criangas e adolescentes com
deficiéncia, principalmente nos seguintes disposi¢des: nenhum adolescente pode ser
vitima de discriminagdo em razdo dedeficiéncia (artigo 3°) e que criangas e
adolescentes com deficiéncia, serdo atendidos, sem discrimina¢do ou segregagao, em

suas necessidades gerais de satude e especificas de habilitagdo e reabilitacdo (art. 11).



10. Em sentido complementar, o Marco Legal da Primeira Infincia (Lei n°® 13.257 de
2016) determina que as familias identificadas nas redes de saude, educacdo e
assisténcia social e nos o6rgdos do Sistema de Garantia dos Direitos da Crianga e do
Adolescente que se encontrem em situacdo de vulnerabilidade e de risco ou com
direitos violados para exercer seu papel protetivo de cuidado e educagdo da crianca na
primeira infincia, bem como as que tém criancas com indicadores de risco ou
deficiéncia, terdo prioridade nas politicas sociais publicas. Assim, no escopo da regra
da prioridade absoluta, os dispositivos apontados criam uma prioridade dentro da
prioridade, priorizando criangas na primeira infancia e que pertencem a grupos ou
possuem caracteristicas especificas,dentre elas, criangas com deficiéncia.

11. No campo internacional, a Convencao sobre os Direitos da Crianga da Organizagdo
das Nagodes Unidas (ONU) e a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, esta ltima com status de texto constitucional em decorréncia de ter sido
aprovada pelo rito previsto no § 3° do artigo 5° da Constituicdo Federal, comportam
disposi¢des ue também asseguram o respeito ao melhor interesse e a garantia de
direitos com absoluta prioridade para criancas e adolescentes com deficiéncia. A
CDC, em seu artigo 24, estabelece que ¢ direito de criangas e adolescentes gozarem
do melhor padrdo possivel de satde e dos servigcos destinados ao tratamento das
doengas e a recuperagdo da saude. Especificamente sobre criancas e adolescentes com
deficiéncia, a Convencao determina o respeito ao seu melhor interesse e a garantia de

prestagdo de assisténcia ampliada:

Artigo 23

L. Os Estados Partes reconhecem que a crianga com deficiéncia fisica
ou mental devera desfrutar de uma vida plena e decente, em condi¢cdes que
garantam sua dignidade, favorecam sua autoconfianga e facilitem sua
participacdo ativa na comunidade.

2. Os Estados Partes reconhecem que a crianga com deficiéncia tem
direito a receber cuidados especiais, € devem estimular e garantir a extensao
da prestagdo da assisténcia solicitada ¢ que seja adequada as condi¢des da
crianga e as circunstancias de seus pais ou das pessoas responsaveis por ela,
de acordo com os recursos disponiveis € sempre que a crianga ou Seus
responsaveis retinam as condic¢des exigidas.

3. Reconhecendo as necessidades especiais da crianga com deficiéncia,

a assisténcia ampliada, conforme disposto no paragrafo 2 deste artigo, deve



ser gratuita sempre que possivel, levando em consideracdo a situacdo

econdmica dos pais ou das pessoas responsaveis pela crianca; e deve

assegurar a crianca deficiente o acesso efetivo a educacio, a capacitagdo,
aos servicos de saude e de reabilitacdo, a preparacdo para o emprego e as

oportunidades de lazer, de maneira que a crianga atinja a integragao social e
o desenvolvimento individual mais completos possiveis, incluindo seu

desenvolvimento cultural e espiritual. (...)

12. O conjunto dessas normas e dispositivos consolida um entendimento segundo o qual
criangas e adolescentes com deficiéncia tém prioridade absoluta na promogao de seus
direitos, inclusive do direito fundamental a satde. Previsdes expressas com
especificagdes dessas faixa-etdrias ndo sdo liberalidades, mas formas de garantir
direitos ja consolidados e reconhecidos para criancas e adolescentes tanto em ambito
nacional quanto internacional. Por essa razdo, as contribui¢des do Instituto Alana na
presente consulta publica buscam demonstrar a necessaria adequagdo da Politica
Nacional de Atencdo Integral a Saude da Pessoa com Deficiéncia as normas nacionais

e internacionais de protecao e promoc¢ao dos direitos de criangas e adolescentes.

Eixo de principios

13. Considerando a prioridade absoluta de criangas e adolescentes com deficiéncia, em
decorréncia do arcabouco juridico normativo ja exposto, na garantia de seus direitos,
com destaque para o artigo 227 da Constitui¢ao Federal, para o Estatuto da Crianga e
do Adolescente, para a Convengao sobre os Direitos da Crianga e a Convengao sobre
os Direitos de Pessoas com deficiéncia, sugere-se que seja incluido, no eixo de
principios da PNAISPD, inciso que contemple “a prioridade absoluta de criangas e

adolescentes”.

Nova redacio:

Art. 4° Sdo principios da PNAISPD

I - Direito a vida e a saude;

II - Respeito as diferencas e diversidade humana;
III - Acesso universal a saude;

IV - Integralidade do cuidado;

V - Equidade em satde;

VI - Ambiente facilitador a vida;



VII - Humanizagao da aten¢ao;
VIII - Gestao participativa e controle social; e
IX - o respeito a prioridade absoluta e ao melhor interesse de criangas e

adolescentes.

Eixo “Promocao da saude, qualidade de vida e prevencao”

14.

15.

Criangcas e adolescentes sdo sujeitos de direitos em peculiar estagio de
desenvolvimento biopsicossocial. A priorizacdo de intervencdes e de fomento de
politicas publicas para a populagdo nessa faixa-etaria encontra respaldo em diversos

estudos que apontam que intervengdes positivas nesses periodos - primeira infancia

(https://www.unicef-irc.org/publications/pdf/adolescent_brain_a_second_window_of

opportunity a compendium.pdf) € adolescéncia

(https://ncpi.org.br/publicacoes/impactodesenvolvimento/) - sdo determinantes para o

seu desenvolvimento integral e plena realizagdo em outras fases da vida. Nesse
sentido, a especificagdao de politicas publicas voltadas a esse publico, principalmente
com um olhar interseccional que considere outras vulnerabilidades, como raca, género
e deficiéncia sdo necessarias.

Dessa forma, no eixo "Promoc¢ao da satide, qualidade de vida e prevencio de
agravos em todos os ciclos de vida de acordo com as necessidades das pessoas",
apesar de haver o reconhecimento da importancia de se tratar de agravos em todos os
ciclos de vida, propdem-se, em conformidade com a regra da absoluta prioridade de

criangas e adolescentes, que a redacdo tenha a seguinte alteragdo

Art. 7° Sao acdes estratégicas do eixo promogao da saude, qualidade de vida
e prevengdo de agravos em todos os ciclos de vida de acordo com as
necessidades das pessoas:

I - Desenvolver agdes para promog¢do da saude, qualidade de vida e
prevengdo de agravos a saude da pessoa com deficiéncia, considerando os
Condicionantes ¢ Determinantes Sociais de Saude;

I - Promover ag¢des para a ampliagio e fortalecimento das agdes
relacionadas as triagens neonatais para o diagnostico precoce de agravos, e
inicio do tratamento em tempo oportuno;

IIT - Desenvolver estratégias relacionadas a prevencdo de agravamento dos

impedimentos ¢ de comprometimento da funcionalidade da pessoa com
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deficiéncia, com especial atenc¢do para criancas na primeira infincia e
para adolescentes;

IV - Estimular a autonomia e co-responsabilidade das pessoas com
deficiéncia no seu processo de cuidado e dos familiares, cuidadores e
acompanhantes desde os primeiros anos de vida;

V - Promover a¢des que visem extinguir ¢ /ou minimizar as desigualdades
que envolvam aspectos étnicos, etarios, raciais, sociais, regionais,
faixa-etaria, género, orientacdo sexual, entre outras;

VI - Qualificar as agdes para a prevengdo e identificagdo precoce de abusos
ou violéncia contra a pessoa com deficiéncia, com agdes voltadas
especificamente para criancas e adolescentes com deficiéncia;

VII - Estimular o desenvolvimento de alternativas inovadoras e inclusivas
no ambito das a¢des de promogao da saude;

VIII - Promover a¢des de saude acessiveis € com praticas anticapacitistas,
inclusive com linguagem simples e adaptadas para diferentes faixa-etarias; e

IX - Contribuir para a constru¢ao de ambientes facilitadores a vida.

Eixo articulaciio intrasetorial, intersetorial e interinstitucional

16.

17.

O Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente, assim como a Resolugao 113 de 2006 do
Conselho Nacional de Direitos da Crianga e do Adolescentes, estabelece o Sistema de
Garantia de Direitos de Criancas e Adolescentes (SGDCA), que constitui-se na
articulagdo e integracdo das instancias publicas governamentais e da sociedade civil,
na aplicacdo de instrumentos normativos e no funcionamento dos mecanismos de
promocao, defesa e controle para a efetivagdo dos direitos humanos da crianca e do
adolescente, nos niveis federal, estadual, distrital e municipal. Nesse sentido, os
servicos de saide ndo podem ser apartados do SDGCA, devendo ter um olhar
especifico para os direitos de criangcas e adolescentes com deficiéncia e ser
articulando, em conjunto com outros Orgdos ¢ entidades, para a prevencao,
reconhecimento e encaminhamento de casos de violéncia, negligéncia ou crueldade,
como casos de discrimina¢ao ou de violéncia sexual.

Ainda, a Convengdo sobre os Direitos de Pessoas com Deficiéncia determina que a
educacdo escolar de criangas e adolescentes com deficiéncia deve ser inclusiva,
ocorrendo na escola regular, com todas as adaptacdes necessarias, onde criangas €

adolescentes com e sem deficiéncia podem conviver e aprender em conjunto. Assim,



as articulacdes em prol da promogao de agdes intersetoriais € interinstitucionais para o

fortalecimento da autonomia de forma a garantir a inclusdo e participagdo social das

pessoas com deficiéncia, seus familiares, cuidadores e acompanhantes pode se

beneficiar tendo a escola como eixo estratégico para esse fim, principalmente durante

os periodos da infancia e da adolescéncia,tendo como objetivo a promog¢do de uma

educacdo verdadeiramente inclusiva.

Art. 10 Sdo agles estratégicas do eixo articulagdo intrasetorial, intersetorial

e interinstitucional:

I - Estimular a articulagdo de acgles intrasetoriais, intersetoriais e
interinstitucionais para a elaboragdo, implantacao e implementacdo de acdes
para a prevenc¢do das violéncias visiveis e invisiveis e promog¢ao da cultura
de paz;

II - Estabelecer a¢des de prevencao aos acidentes, incluindo os relacionados
ao trabalho;

IIT - Promover ag¢des intersetoriais e interinstitucionais para fortalecimento
da autonomia de forma a garantir a inclusdo e participacdo social das
pessoas com deficiéncia seus familiares, cuidadores e acompanhantes;

IV - Promover acdes intersetoriais e interinstitucionais para
fortalecimento da autonomia e a inclusao na vida escolar de criancas e
adolescentes, observados os principios orientadores da educacio
inclusiva;

V - Contribuir na elaboragdo de ac¢des intersetoriais visando a reducdo de
vulnerabilidades e riscos a saude e, em se tratando de criancas e
adolescentes, com articulacio com foco na escola;

VI - Estabelecer mecanismos formais e permanentes de articulagdo
intrasetorial, intersetorial e interinstitucional para a promogdo do letramento
anticapacitista; e

VII- Fomentar acdes intersetoriais e interinstitucionais com vistas a

qualificagdo da formagdo da forca de trabalho em saude.

Eixo participacio da comunidade e controle social

18. . Os diplomas internacionais de direitos humanos de prote¢do aos direitos de criancas

¢ adolescentes com deficiéncia, a Conven¢ao sobre os Direitos de Pessoas com

Deficiéncia

e a Convengdao sobre os Direitos da Crianca, estabelecem,



respectivamente, em seus artigos 7 e 12, o direito de serem ouvidos e ouvidas

livremente e terem sua opinido devidamente valorizada acordo com sua idade em

todos os assuntos que lhe disserem respeito, em processos administrativos e

judiciarios, recebendo atendimento adequado a sua deficiéncia e idade para que

possam exercer tal direito.

19. A vinculagdo de politicas publicas aos processos de escuta de criangas e adolescentes

para a sua criagdo, avaliagdo e aprimoramento se estende a todos os assuntos em

qualquer nivel da federacao, incluindo o direito a satide. Dessa forma, € necessario

que a PNAISPD também considere essa dimensao em seu eixo de participacdo e

controle social, razdo pela qual sugere-se a seguinte redagdo para o artigo 14:

Consideracoes finais

Assinaturas/

Art. 14 Sdo acdes estratégicas do eixo participacdo da comunidade e
controle social:

I - Fortalecer os espagos de participagdo social das pessoas com deficiéncia;
e

II - Estimular a participa¢ao das pessoas com deficiéncia, seus familiares,
cuidadores e acompanhantes nas instancias de participacdo da comunidade e
controle social, enquanto espacos de construgdo ¢ efetivacdo das politicas
publicas.

III - A participacdo social determinada nos incisos I e II do presente
artigo deve ser exercida considerando grupos vulnerabilizados - como
criancas e adolescentes com deficiéncia, pessoas com deficiéncia em
situacdo de pobreza, negras, do género feminino, indigenas, dentre
outros e o fornecimento e realizacio de adaptacao dos meios necessarios

para que possam exercé-la.



