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Resumo

Neste texto, as autoras discutem os principais resultados da pesquisa Do confinamento
ao acolhimento: mudando a pratica de institucionalizacdo de criancas e adolescentes
com deficiéncia no Rio de Janeiro,? buscando contribuir para a incluséo deste tema no
campo das politicas pablicas direcionadas para esta populacao.
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Abstract

In this text, the authors discuss the main results of the study they carried out entitled
From institutionalization to a family setting: changing the practice of institutionalizing
children and youth with disabilities in Rio de Janeiro. The study aimed at contributing
to the inclusion of this issue in the public policy agenda targeted at this population.
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A institucionalizacao de criancas e adolescentes com deficiéncia

Este artigo tem origem na analise dos resultados da pesquisa intitulada Do
confinamento ao acolhimento: mudando a pratica de institucionalizacdo de criancas e
adolescentes com deficiéncia no Rio de Janeiro. A pesquisa focalizou as criancas e 0s
adolescentes com deficiéncia que sdo assistidos pela rede de abrigos do Estado do Rio
de Janeiro, estruturando-se em quatro eixos de analise: 1. Quem sdo e onde vivem as

criancas e 0s adolescentes abrigados; 2. Processos de producdo da longa permanéncia
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nestas instituicdes; 3. Possibilidades de reinsercdo familiar; 4. Processos de

encaminhamento de criancas e adolescentes com deficiéncia.

Com base na andlise de cada eixo, fez-se uma reflexdo sobre a superagdo das préticas de
confinamento®, indicando-se alguns caminhos de acolhimento de criancas e

adolescentes com deficiéncias graves, respeitando-se seus direitos.

Problematizando o conceito de deficiéncia

Consideramos importante registrar a complexidade implicada na conceituacdo de
deficiéncia. Pode-se considerar que as dificuldades encontradas para a delimitacdo do
conceito de deficiéncia estejam associadas aos seguintes fatores: (1) as interfaces da
deficiéncia junto aos saberes e praticas da medicina, da pedagogia, da justica e da
assisténcia social (Lobo, 1997), configurando-se numa constelacdo de interesses e
apropriacbes de grande complexidade; (2) clivagens tedricas importantes na
compreensdo da deficiéncia, polarizadas, por um lado, entre 0 modelo médico e o
modelo social e, por outro lado, entre 0 modelo organicista e 0 modelo ndo organicista
(Medeiros e Diniz, 2004); e (3), em particular no que se refere a deficiéncia mental, a
evolucdo do conceito ao longo da histéria, tendo como “ponto de origem” a

aproximacao com o fendmeno da loucura e de sua institucionalizacéo (Foucault, 2006);

Para fins do estudo, tomamos como referéncia o conceito de deficiéncia estabelecido
pela OMS, em 1981, e aprovado pela ONU, em 1982, por ocasido do lancamento do
Programa de Acdo Mundial para Pessoas com Deficiéncia, qual seja: a deficiéncia é
“toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungdo psicologica, fisioldgica ou
anatdmica que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrdo
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considerado normal para o ser humano”.

A OMS lancou, em outubro de 2007, a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Salde em versdo para criancas e jovens (CIF — CJ).
Esta € uma versdo derivada da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) desenvolvida para contemplar as caracteristicas do

desenvolvimento da crianca e da influéncia dos ambientes que a cercam. A CIF — CJ

® para uma anélise detalhada da histéria da institucionalizacio de criancas e adolescentes no Brasil, ver
Rizzini, 2007; Rizzini e Pilotti (org), 2008.

* OMS (Organizagdo Mundial de Satde) e ONU (Organizacio das Nagdes Unidas), 1981, 1982.



pertence & "familia" das classificagBes internacionais desenvolvidas pela OMS para
aplicacdo em diversos aspectos relacionados a saude.

Além destas organizagfes internacionais, preocupadas com o conceito de
deficiéncia mental, podemos citar outros importantes documentos voltados a promocéo
dos direitos humanos: Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (1948); Convengéo
sobre os Direitos da Crianca; Declaracdo de Salamanca (1994); Declaragcdo de Montreal
sobre Deficiéncia Intelectual (2004); Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (2006).

Na legislacdo brasileira, esta definicdo é adotada pela Coordenadoria Nacional para
Integracdo das Pessoas com Deficiéncia - CORDE, no Decreto n. 3.298/99 e é
referendada na Politica Nacional da Pessoa Portadora de Deficiéncia, instituida pela
Portaria 1.060/GM, de 5 de junho de 2002. No conjunto destas politicas séo
classificados os seguintes tipos de deficiéncia: motora, auditiva, visual, mental e

maltipla (associagéo de duas ou mais deficiéncias).

E perceptivel o aumento de documentos normativos a respeito da deficiéncia na
ultima década. Pode-se citar ndo apenas o esforco de estudiosos acerca da definicdo da
deficiéncia e dos possiveis caminhos para o diagndstico, como também destacar 0s
inimeros documentos que privilegiam a promocao dos direitos humanos para as pessoas
com deficiéncia. Reconhecendo a importancia do investimento na legislacdo que vem
sendo promulgada no pais, ressaltamos a importancia de maior empenho na implantacéo
dos artigos ja incluidos na Constituicdo Federal de 1988 e das diretrizes de politicas
indicadas até o presente, sobretudo no que tange ao apoio direcionado aos pais,
familiares e responsaveis, tendo em vista o direito a convivéncia familiar e comunitaria
das criancas e dos adolescentes com deficiéncia. Ndo basta a instituicdo de dispositivos
legais, é preciso implementa-los através de acOes efetivas que promovam o direito das

pessoas com deficiéncia.

Dimensionando a deficiéncia

Para fins de dimensionamento quantitativo da deficiéncia na populacdo brasileira,
tomamos como referéncia o Censo do IBGE de 2000. O censo populacional de 2000
introduziu uma concepcéo diferenciada de deficiéncia, em relacdo aos censos anteriores,

criando um novo desenho da populagdo com deficiéncia (Medeiros e Diniz, 2004; Neri,


http://www.unicef.pt/docs/pdf_publicacoes/convencao_direitos_crianca2004.pdf
http://www.unicef.pt/docs/pdf_publicacoes/convencao_direitos_crianca2004.pdf

2003). Os dados do censo de 2000 apontaram que 14,5% da populagdo brasileira® tém
algum tipo de deficiéncia, incluindo, por exemplo, alguma dificuldade de enxergar, de

caminhar, ou de ouvir.

Esta escala de gradacdo fez com que um maior nimero de pessoas fosse incluido na
categoria de deficiente, sobretudo do segmento mais idoso da populagdo. Este aumento
do nimero de pessoas consideradas deficientes produziu no campo uma importante
discussdo no sentido de reposicionar a deficiéncia, ndo mais no campo da
excepcionalidade de um individuo ou de um grupo de individuos, e sim no préprio
processo dos ciclos de vida. Acredita-se que este redimensionamento contribua para
criar uma nova sensibilidade para a importancia de politicas publicas que possam
enfrentar as demandas de cuidado em cada fase da vida (Medeiros e Diniz, 2004; Neri,
2003).

No caso do Estado do Rio de Janeiro, contabilizou-se uma populacéo total de 14,4
milhdes de habitantes. Destes, foram identificadas 2,1 milhdes de pessoas com algum
tipo de deficiéncia. Este nimero representa um percentual de 14,8%, que € muito
proximo ao parametro nacional. No que se refere, especificamente, ao segmento infantil
e adolescente, registraram-se 189,9 mil (8,9%) criancas e adolescentes com algum tipo
de deficiéncia, dentre as quais 45,2 mil (17,8%) foram identificadas como portadoras de

deficiéncia mental permanente (IBGE, 2000).

Criancas e adolescentes com deficiéncia nos abrigos do Estado do Rio de Janeiro
Como um primeiro resultado do mapeamento realizado da rede de abrigos,
identificamos dois tipos de estabelecimento, que convencionamos chamar de abrigos
especificos (destinados exclusivamente® a criancas e adolescentes com deficiéncia) e
abrigos mistos (destinados a criancas e adolescentes considerados em situacéo de risco,

mas que recebem também aqueles com deficiéncia).

Destacamos alguns aspectos do percurso metodologico empreendido pela equipe de
pesquisa para facilitar a compreensdo dos resultados do estudo. O processo de

identificacdo dos abrigos mostrou-se dificil. A equipe ndo encontrou quaisquer listagens

® Este percentual equivale a 24 milhdes, 600 mil e 256 brasileiros.

®Embora os abrigos sejam designados para atender exclusivamente criangas e adolescentes, constatamos a

existéncia de um namero significativo de adultos nas instituicdes mapeadas. E possivel que muitos
tenham se tornado adultos dentro dos préprios abrigos.



atualizadas e confiaveis com a relacdo dos abrigos existentes ou das criancas e dos
adolescentes neles abrigados. Optou-se entdo por desenvolver uma série de estratégias
para localizar as instituiches existentes, como por exemplo, através de contatos que
tinhamos com diversos profissionais, através de listagens existentes, porém incompletas
e pela internet. Construimos uma planilha com os dados que consideramos prioritarios e
contatamos por telefone cada abrigo localizado. Estas entrevistas iniciais nos
permitiram coletar algumas informacdes basicas sobre as instituicdes e seus abrigados
com deficiéncia. A partir dai, foram localizadas 106 unidades assistenciais de abrigo,
das quais 13 afirmaram prestar servicos de atendimento exclusivo a criangas e
adolescentes com deficiéncia (abrigos especificos). As 93 unidades restantes
informaram atender criancas e adolescentes com ou sem deficiéncia (abrigos mistos).
Nas 106 instituicdes identificadas estimou-se um total de 2088 vagas destinadas ao

atendimento de criancas e adolescentes com deficiéncia no estado’.

Foram localizados 112 criangas e adolescentes nos abrigos especificos. Visitamos
todos estes abrigos e trabalhamos com os prontuarios de cada crianga ou adolescente,
alem de realizarmos entrevistas com os dirigentes dos abrigos e diversos profissionais
responsaveis pelo cuidado e tratamento dos abrigados. Quanto aos abrigos mistos, a
equipe optou por selecionar uma amostra, pois verificamos que na maioria dos abrigos o
numero de criancas e adolescentes com deficiéncia variava de um a dois assistidos. Para
que obtivéssemos o maior contingente possivel de individuos nesta modalidade de
abrigamento e, na impossibilidade de visitarmos todos os abrigos, decidimos selecionar
0S municipios que apresentavam maior concentracdo do namero de vagas e, nestes
municipios, selecionar os abrigos com o maior nimero de criangas e adolescentes com
deficiéncia. Com esta decisdo, buscdvamos obter maior amplitude de casos
concentrados em um mesmo territorio. Foram 9 abrigos contemplados, com um total de

61 criancas e adolescentes com deficiéncia.

Na caracterizacdo® dos dois grupos, verificamos que, em relacio ao sexo e a idade das

criancas e adolescentes com deficiéncias, observou-se a predominancia do sexo

" Dezoito abrigos ndo informaram o niimero de vagas. O total que obtivemos é um nimero aproximado e
impreciso, pois foram entrevistas realizadas por telefone; porém ele nos permite ter uma nogéo sobre este
contingente. Ver, em anexo, a tabela 1 (NUmero de abrigos que informaram atender criancas e
adolescentes com e sem deficiéncia e nimero de vagas por regido do Estado do Rio de Janeiro,
2006/2007).

8 Para a caracterizacio da populacdo em estudo, foi aplicado um questionario, enfocando-se cada crianca
ou adolescente abrigado. Trata-se de um questionario com perguntas fechadas, contendo 5 tipos de
varidveis: 1. Dados identificadores; 2. Dados socio-econdmicos; 3. Dados sdcio-institucionais; 4. Dados



masculino e da maior presenca dos adolescentes. Quanto & cor, predominaram as
criancas e adolescentes de cor parda e preta nas duas modalidades de instituicdo. A
maioria entra no sistema de abrigamento no mesmo municipio de nascimento,
permanecendo um maior nimero de criancas e adolescentes no primeiro abrigo. Os
dados relativos a escolaridade apontam para um grande percentual de exclusao da rede
formal de ensino. Parte dessa alta percentagem se explica pela gravidade dos casos; uma
outra parte, por uma ndo garantia efetiva da inclusdo desse grupo na rede formal de
ensino. Para os que vivem na rede de abrigos mistos, os dados parecem indicar um

melhor acesso & escola: 77% (47 casos) freqilentam escola externa®.

Contrastes e semelhancas

Se pudéssemos tragar uma linha divisdria entre esses dois grupos, o que os definiria
como grupos distintos ndo seria a idade, a cor, a escolaridade, renda ou se recebem
visitas, mas sim a propria deficiéncia, mais especificamente, o tipo e o grau de
comprometimento associados ao quadro da deficiéncia. Os abrigos especificos atendem
criancas com quadros neurologicos e psiquidtricos graves. Nos abrigos mistos
encontram-se 0 que estamos chamando, nesta pesquisa, de um quadro difuso, sem
descri¢es diagnosticas precisas. Uma outra diferenca bem demarcada sdo os tipos de
familia destes dois grupos. Nos abrigos especificos, encontram-se criancas e
adolescentes com familias menos numerosas, com menos relato de deficiéncia e/ou
transtorno mental na familia e com um nimero menor de filhos abrigados. Destaca-se
que sdo as familias as principais solicitantes do abrigamento e que conduzem seus filhos
aos abrigos em idade mais proxima da adolescéncia. Constatou-se que sao familias que
conseguiram manter seus filhos em casa por varios anos e que, por diversos motivos,
ndo puderam manté-los mais. Um dos principais motivos alegados para o abrigamento
foi a falta de recursos materiais. Outros motivos importantes foram: a falta de

alternativas de tratamento e cuidado as criancas e de apoio as familias. Embora ndo

clinicos e 5. Dados indicadores das condi¢es de autonomia. As tabelas 2 e 3, em anexo, apresentam uma
sintese de varias caracteristicas destas criancas e adolescentes (Distribuicdo das criancas e adolescentes
com deficiéncias nos abrigos especificos e mistos, segundo sexo, idade, cor, escolaridade e fonte de
renda)

° Este dado se assemelha aqueles relatados em estudos sobre criancas e adolescentes sem deficiéncia em

abrigos ou em situacdo de rua. Alega-se elevada freqliéncia & escola, porém registram-se baixa
escolaridade, elevado nimero de faltas e grande defasagem escolar (IPEA 2004; Rizzini et al 2003).



tenhamos enfocado a questdo da sobrecarga familiar, ela certamente estd presente e é
um fenbmeno que precisa ser melhor estudado, tendo em vista o provimento de
cuidados adequados a este grupo fora dos muros de instituicbes fechadas (Santos,
2003).

Nos abrigos mistos, encontramos quadros mais complexos de organizacdo e
funcionamento familiares. Foram identificados criancas e adolescentes com familias
mais numerosas, com maior nimero de filhos abrigados e com maior nimero de relatos
de deficiéncia/transtorno mental na familia. Nestes casos, os Conselhos Tutelares foram
0s principais solicitantes do abrigamento e o principal motivo foi a violagdo de direitos

das criancas, em especial maus-tratos e negligéncia familiar.

A questdo dos diagnosticos, grau de comprometimento e indicadores de autonomia

Integrava o conjunto de itens do questionario aplicado a cada crianca ou adolescente
abrigado, um grupo de perguntas que investigava a autonomia dos mesmos, com 0
objetivo de se ter um melhor dimensionamento do seu grau de comprometimento.
Vimos que, para os abrigos especificos, mais da metade das criancas e dos adolescentes
pesquisados apresentava 0s mais baixos indicadores de autonomia: nao se
comunicavam, ndo se locomoviam e nem se alimentavam sozinhos e ndo apresentavam
controle esfincteriano. Nestes casos, verificava-se uma dependéncia estreita de terceiros
para os habitos de vida diaria. Apenas 10 criancas e adolescentes deste grupo (9,0%)
apresentavam os melhores indicadores de autonomia, assim definidos neste estudo:
comunicavam-se verbalmente de forma clara e inteligivel, andavam sem anormalidades,
alimentavam-se com autonomia e adequadamente, tomavam banho com autonomia e
conseguiam realizar uma higiene adequada, tinham total controle dos esfincteres e
faziam uso adequado do vaso sanitario, vestiam-se com autonomia e adequacéo;
apresentavam atitudes cuidadosas com moveis e utensilios do abrigo, participavam
espontaneamente das tarefas domésticas e utilizavam de forma auténoma objetos
pessoais e utensilios da casa. O quadro revelou-se bastante diferente em relacdo as
criancas e aos adolescentes com deficiéncia nos abrigos mistos. Nestes, a grande
maioria apresentava graus muito satisfatorios de autonomia e ndo demonstrava

dificuldades na locomogéo, na fala, na alimentacdo, na higiene e no cuidado pessoal,



confirmando o comentario apontado sobre algumas diferencas que caracterizam os dois

grupos.

Verificou-se que para 56 criangas e adolescentes com deficiéncia assistidos nos
abrigos especificos, ou seja, metade deles, ndo havia qualquer diagnéstico na ocasido da
entrada no sistema de abrigamento'®. Entre aqueles que tinham algum diagnéstico
registrado no prontuario, 27 (24,1%) apresentavam “encefalopatia cronica da infancia”,
aqui classificado, segundo a CID10', como “paralisia cerebral infantil” (como
diagndstico Unico ou associado com outros diagndésticos). O segundo diagndstico mais

freqiientemente encontrado foi o retardo mental ndo especificado, em 11 casos (9,8%).

Nota-se que, ao longo do periodo de abrigamento, ja havia pelo menos um
diagnostico para a maioria dos abrigados (97,3%) e, no momento da pesquisa, somente
3 abrigados ndo tinham qualquer diagnéstico®®. Entre os diagnésticos encontrados para
109 abrigados, para os quais havia pelo menos um diagndstico, destacaram-se,
novamente, a paralisia cerebral infantil (encefalopatia cronica da infancia), agora
somando 47 casos (43,1% dos 109 abrigados), o retardo mental ndo especificado em 19

casos (17,4%) e a epilepsia em 17 casos (15,6%).

Nos abrigos mistos, mais da metade das criancas e dos adolescentes abrigados
(57,4%) nao tinha registro de diagnosticos em seus prontuarios. Isso significa que,
excluindo-se aqueles para os quais nenhum diagnostico se aplicava (2 casos), somente
24 criancas e adolescentes tinham registro de pelo menos um diagnostico ao longo de
todo o periodo de abrigamento. Nesse conjunto de diagndsticos encontrados, destacam-
se o retardo mental ndo especificado (5 casos), o transtorno do desenvolvimento
psicolégico ndo especificado (4 casos), a epilepsia (4 casos) e a perda de audicdo por
transtorno de conducdo e/ou neuro-sensorial (3 casos). Todos os demais diagnosticos

foram encontrados para 1 ou 2 abrigados.

10 Ver, em anexo, a tabela 4 (Percentual de criancas e adolescentes com deficiéncia nos abrigos
especificos, segundo cada diagnostico mais frequentemente registrado no prontuério. 2007 n=109).

11 A Classificagio Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Satde — CID 10,

publicada pela Organizacdo Mundial de Salde (OMS), fornece codigos relativos & classificacdo de
doencas e de uma grande variedade de sinais, sintomas, aspectos anormais, queixas, circunstancias socias
e causas externas para ferimentos ou doengas.

12 A eles ndo se aplicava nenhum diagndstico de acordo com a CID 10.



Em seguida, destacaremos alguns resultados que devem ser levados em consideracéo

na construcao de novas propostas de politicas publicas voltadas para este grupo.

Politicas publicas: pontos em destaque
A longa permanéncia das criancas e dos adolescentes nos abrigos

Alguns fatores foram indicados como contribuindo para uma longa permanéncia das
criangas e adolescentes nos abrigos. S&o eles: a falta de recursos materiais (pois ndo
havendo mudangas nas condicfes de vida das familias, as criangas permanecem nos
abrigos); o ndo acesso aos beneficios que poderiam funcionar como suporte financeiro
para que as familias possam manter seus filhos e o afastamento ou perda das referéncias
familiares, a medida em que o tempo de abrigamento se prolonga. Sabemos que estes
fatores ndo sdo exclusivos ao grupo que estudamos. Entretanto, por apresentar
necessidades que demandam tratamento e cuidados especificos, torna-se mais facil

justificar a sua entrada e permanéncia no sistema de abrigamento.

Embora o Estatuto da Crianca e do Adolescente determine que a colocacdo em abrigo
se configure como uma medida provisoria e excepcional verificamos que, para grande
parcela das criancas e dos adolescentes com deficiéncia que se encontra nos abrigos do
Estado do Rio de Janeiro, essa medida esta longe de ser temporaria. Um dado a ser
destacado é que 42,2% das criancas e dos adolescentes que se encontram em abrigos
especificos (42 deles), passaram mais da metade do seu tempo de vida no sistema de
abrigamento. Nos abrigos mistos, mais da metade deles se encontra nesta situacédo (59%
ou 36 casos).

O beneficio a que tem direito as pessoas com deficiéncia ndo vem sendo utilizado
pelas familias das criancas e adolescentes abrigados

E interessante observarmos que, apesar da falta de recursos materiais ter sido
apontada como um motivo que conduz criangas aos abrigos, em apenas 11 casos nos
abrigos especificos (9,8%) e em 4 casos nos abrigos mistos (6,6%) se lancou mao do

recurso financeiro oferecido pelo Beneficio de Prestagdo Continuada — BPC®. O

¥ BRASIL. Lei N. 8.742, de 7 de dezembro de 1993. O BPC - Beneficio de Prestacdo Continuada é

garantido pelo Governo Federal e consiste no pagamento mensal de um salario minimo a idosos e a
pessoas com deficiéncia permanentemente incapacitadas para a vida independente e para o trabalho, que



beneficio poderia ser solicitado, se ndo para todas, mas para muitas destas pessoas com
deficiéncia nos abrigos. Uma questdo a ser pesquisada refere-se aos motivos que levam

as familias e os abrigos a ndo pleitearem esses beneficios.

Uma questdo a ser pesquisada, mas que foge ao escopo deste estudo, € se 0 beneficio
vem contribuindo ou ndo para manter criancas com deficiéncia junto aos seus
familiares. No caso das criangas e adolescentes que focalizamos, o ponto a destacar é
que, ao ndo utilizar este recurso, perde-se a possibilidade de custear financeiramente
acbes no sentido de promover a manutencdo dos vinculos familiares. Este recurso
poderia ser utilizado, por exemplo, para cobrir os gastos de visitas dos familiares ao
abrigo e diversas iniciativas que incentivassem o desabrigamento. Este ponto nos leva a
discutir outro fator de grande relevancia neste eixo: com o passar do tempo, como fica o
contato das criangas e dos adolescentes com as pessoas ligadas a eles fora do abrigo,

sobretudo suas referéncias familiares?
Com o tempo, as criangas perdem parte de suas referéncias familiares

Nosso estudo revelou que a maior parte das criancas e dos adolescentes com
deficiéncia contava com seus familiares no momento da entrada no sistema de
abrigamento (75,9% nos abrigos especificos e 73,8% nos abrigos mistos). Contudo, para

muitos, este elo foi sendo fragilizado ou perdido ao longo de sua trajetdria institucional.

Nos abrigos especificos para criancas e adolescentes com deficiéncia, esta proporcao
se reduziu de forma significativa desde a entrada no sistema até os Ultimos seis meses

que antecederam a pesquisa. Vejamos o que dizem os dados.

Buscamos nos prontuarios as indicaces de pessoas que faziam parte da vida das
criancas e adolescentes ao entrarem no primeiro abrigo, e ao entrarem no abrigo atual,
bem como o registro de referéncias nos ultimos seis meses da data da pesquisa. Nesta
ocasido, observamos que 15,2%" das criangas/adolescentes nos abrigos especificos néo
contavam com ninguém na época de entrada no sistema de abrigamento. Em seguida,

constatamos que este percentual dobrou (30,4%) quando consideramos a entrada no

comprovem ndo possuir meios de prover sua propria manutencdo ou de té-la provida por sua familia,
conforme dispde a lei.

4 Este percentual refere-se a 17 casos dentro do total de 112 criangas e adolescentes encontrados nos

abrigos especificos. Em 4 casos (3,6%) ndo foi possivel obter a informacdo acerca de com quem estas
criangas e estes adolescentes contavam.



abrigo atual. Essa proporc¢éo sofreu ainda um aumento de cerca de 10% nos Ultimos seis
meses. Isso significa que um terco (33%) das criangas havia perdido as referéncias
familiares que tinha ao ingressar no sistema de abrigamento. Em esséncia o que estes
dados revelam é que para um terco da populacdo em abrigos especificos, seu universo
se reduzia a instituicdo. Significa também que seu destino vai se firmando como um

candidato ao confinamento institucional perene.

Nos abrigos mistos, 10 entre 61 criancas e adolescentes (16,4%) ndo contavam com
ninguém quando da entrada no sistema. Este percentual passa para 21,3% quando se
refere & entrada no abrigo atual e volta a 16,4% em relacdo aos ultimos 6 meses. Cabe
acrescentar que o tipo de metodologia empregada e as limitagdes do estudo ndo nos
permitem analisar qualitativamente os significados destes numeros. Portanto, outros
tipos de estudo se fazem necessarios para aprofundar o conhecimento sobre as relagdes
das criangas com seus pais ou responsaveis, vislumbrando-se opg¢des de cuidado e

tratamento, livres do cunho de abandono e de confinamento.
As visitas: as referéncias familiares que ficam

Se, para uma parte da populacdo abrigada identifica-se um desaparecimento das
referéncias familiares, por outro lado um grupo significativo ainda as mantém. Esta
afirmacdo é feita com base no fato de que 56,3% e 68,8% das criancas e dos
adolescentes que vivem respectivamente em abrigos especificos e mistos receberam
visita de familiares na instituicdo nos Gltimos 12 meses. Se incluirmos as visitas de
amigos/padrinhos e de outras pessoas, estes percentuais sobem para 75% nos abrigos

especificos e 78% nos abrigos mistos.

Visto por outro angulo, o dado acima mostra que um quarto deles nao foi visitado por
ninguém em um ano (25% nos abrigos especificos e 23% nos mistos). Além disso, se
considerarmos com que freqliéncia as visitas se deram, veremos que para parte dos
abrigados elas foram bastante esporadicas. No caso dos abrigos especificos, o que
predominou foi a visita semestral. Embora, com base nestes dados, nada possamos
afirmar sobre a natureza das relacGes entre os visitantes e as criancas e 0s adolescentes,
fica claro que existem pessoas ligadas a eles, que podem ser envolvidas no processo de

busca de melhores formas de cuidado.

Estes dados revelam, ainda, que na maior parte dos casos a mae é a principal presenca

na vida destas criangas e adolescentes. Vimos também que a perda das referéncias



familiares estd relacionada ao tempo de abrigamento. Estes indicadores nos levam a
concluir que o momento de entrada no abrigo é o mais indicado para se comecar a agir
junto as pessoas relacionadas a crianga ou ao adolescente, no sentido de se identificar as

formas de suporte que poderiam mudar o curso de vida institucional dos mesmos.

Ressaltamos aqui a importancia de se valorizar as familias que, a despeito das
adversidades, conseguiram preservar o contato e os vinculos afetivos com seus filhos.

Elas sdo essenciais na construcéo de caminhos que os levem de volta para casa™.

Reflexdes finais: anota¢des para a construcdo de uma agenda de politica publica

Podemos sintetizar os dados apresentados em trés conjuntos de questfes a serem
destacados, tendo em vista a construcdo de politicas publicas que melhor respondam as

necessidades deste grupo, respeitando seus direitos.

1. Clareza da definicé@o de deficiéncia e de seus diagnosticos
Identifica-se a necessidade de se definir e discutir o proprio conceito de
deficiéncia e de pessoa com deficiéncia, problematizando junto aos especialistas do
campo e aos operadores das praticas institucionais 0s pressupostos tedricos e
conceituais da deficiéncia. A falta de clareza acaba por justificar praticas difusas e

pouco eficazes, que acabam prejudicando aqueles a quem se destinam.

2. Superar a prdtica de confinar (como se fosse ‘natural’)

A naturalizacdo do confinamento (muitas vezes permanente) de criancas e
adolescentes com deficiéncia precisa ser superada. Os dados apontam para a longa
permanéncia institucional, apesar de constituir uma violacdo dos direitos destas criancas
e adolescentes (por exemplo, do direito a convivéncia familiar e comunitaria; Artigo 19,

Estatuto da Crianca e do Adolescente).

3. Mudanca de paradigmas e busca de alternativas. Se ndo o abrigo, o qué?

> No ambito das politicas publicas de Saide Mental do Ministério da Salde, encontra-se ja

implementado, desde 2006, o Programa De Volta para Casa, que consiste em oferecer suporte financeiro
e psicossocial para subsidiar a reinsercdo familiar de adultos institucionalizados em hospitais
psiquiatricos.



Aqui se destaca a necessidade de se implementar efetivamente politicas publicas que
se orientem na concepgéo destas criangas e adolescentes enquanto “sujeitos de direitos”.
E fundamental buscar outras praticas que visem o suporte as familias no cuidado de
seus filhos.

Esta pesquisa forneceu subsidios para refletirmos sobre alguns caminhos
concretos na busca de opcdes de acolhimento das criancas e adolescentes com
deficiéncia. Destacaremos alguns dos resultados, a titulo de ilustracdo das
possibilidades praticas que estes dados nos permitem, sem a pretensdo de propor acoes

ou programas especificos™.

Constatamos que: (a) As criangas e adolescentes com deficiéncia sao
encaminhados aos abrigos especificos e mistos e 14 permanecem por longo periodo; (b)
Mais da metade de suas vidas para muitos deles; (c) Poucos séo reinseridos em suas
familias; (D) Alguns dos principais motivos identificados foram: falta de recursos
materiais da familia para prover cuidados basicos, tratamento e medicacdo; denuncias

de maus-tratos e abuso; os quadros clinico e psiquico da crianca ou adolescente.

Vimos que a vida no abrigo leva ao afastamento das referéncias familiares:
perdem-se elos que ndo precisariam ser perdidos ou fragilizados. Nos abrigos, as
criangas ¢ os adolescentes sio “visitados”. E uma visita (na melhor das hipoteses
semanal) e ndo um convivio, o que favorece a fragilizacao dos elos. Por outro lado, foi
ressaltado que a maior parte deles recebe visitas. 1sso significa que ha uma ponte entre

eles e 0o mundo de onde vieram.

O fato das criancas e dos adolescentes abrigados terem pessoas que permanecem
conectadas a eles é um dado alentador que nos permite vislumbrar diversas
possibilidades de acolhimento fora do contexto do abrigo. Suas trajetdrias institucionais
e mesmo 0s motivos que os levaram aos abrigos igualmente fornecem pistas nesta

direcdo. Quais seriam alguns destes caminhos? O que parece fazer diferenca?

Anélises, diagndsticos e acdes articuladas, com vistas a optar por
encaminhamentos que impec¢am qualquer forma de confinamento e separacdo da crianca

de seu meio.

®sSobretudo, é importante levar em consideragéo as especificidades de cada crianca, adolescente e seus

elos familiares e comunitarios, bem como aquelas caracteristicas que apontamos no estudo como
diferenciando os casos que sédo encaminhados aos abrigos especificos e aos abrigos mistos.



Em sendo impossivel evitar a separacdo da crianca de seu contexto familiar e
comunitario, adotar medidas que impecam que o abrigamento (excepcional e
provisorio) se transforme em institucionalizacao. Isto pode ser feito por meio de atuacao
imediata, no préprio ato de abrigamento, junto a todos os atores envolvidos: abrigos,
criancas e adolescentes, pais, familiares ou outros responsaveis. Ndo havendo pessoas
de referéncia, encontrar caminhos para impedir que a crianga ou o0 adolescente entre no
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circuito do “confinamento perene” e do esquecimento™'.

A falta de recursos materiais ndo pode constituir ponte para o confinamento das
criancas. E importante prover meios para complementacdo de renda, em niveis
adequados para cobrir os gastos com tratamento, medicamento, fisioterapia, etc. A
criacio de beneficios, como vimos, ndo basta. E preciso que eles sejam de facil acesso e

cheguem com agilidade a quem deles necessitar.

Outro ponto a indicar € a melhoria do acesso aos recursos que a rede de saude ja
dispde, bem como da qualidade destes servicos. Coisas simples, como prover transporte,
principalmente para aqueles com dificuldade de locomogdo, podem fazer grande
diferenca na vida das criangas e das familias. Ressalta-se a importancia de garantir a
continuidade dos dispositivos de suporte que visem 0 bem-estar das criancas e de suas
familias, pois ainda vigora em nosso pais a pratica de implantar e extinguir propostas e

programas entre um governo e outro, de forma arbitraria’®.

Reconhecendo as preocupacdes e responsabilidades que recaem (a mais) sobre a
familia, em particular a mde, estudar outras formas de suporte, tais como: apoio de
cunho psicoldgico, orientacdo no caso de cuidados especificos que diferentes casos
possam demandar; programas e profissionais capacitados para prover cuidados e

educacdo as criancas e aos adolescentes durante o dia.

Em virtude da enorme responsabilidade nas mdos dos profissionais que

encaminham as criancas e adolescentes com deficiéncia para diferentes tipos de

7 Os caminhos e medidas que constituam melhores opcdes dependem de Varios aspectos, como por

exemplo a idade e as condigdes fisicas e mentais da crianca ou do adolescente. H& algumas possibilidades
em prética, que podem ser intensificadas, como a adogdo e as residéncias terapéuticas, s para citar dois
exemplos. Outros dispositivos que respeitem a humanidade das pessoas a serem cuidadas precisam ser
criados.

¥ Em pesquisa recente, apontamos que esta descontinuidade ocorre em diversos estados e municipios

brasileiros, em geral por interesses politicos, sem qualquer anélise de impacto dos programas e
desconsiderando os usudrios e profissionais envolvidos. Para uma discussao sobre este ponto ver Rizzini,
Rizzini, Naiff e Baptista 2007.



atendimento e os que cuidam deles, enfatiza-se a necessidade de investimento
sistematico e continuo de apoio técnico e de estudo para que estejam bem preparados
para desempenharem suas atividades.

Se ndo o abrigo, o qué? E fundamental a criacio de espacos de cuidado,
tratamento e escolaridade que preservem os lagos familiares e sociais das criangas e dos
adolescentes com deficiéncia. Portanto, espacos localizados proximos ao local de
moradia, permitindo que 0s responsaveis possam trabalhar e dispor de tempo para
outras atividades de cuidados pessoais.

Gostariamos de concluir esta sintese dos resultados da pesquisa com um convite a
reflexdo e a acdo. Estamos cientes de que sdo muitos os caminhos a serem trilhados no
sentido de superar as idéias, 0s discursos e as praticas que perduraram por tanto tempo.
Mas como afirmamos, a pesquisa deve ser vista como um passo rumo a superacéo do
olhar e das praticas que confinam e alijam as criancas e adolescentes com deficiéncia.
Se este passo contribuir para avangarmos neste caminhar e inspirar outros movimentos e

acoes, entdo teremos realizado o que almejamos.



Anexo

Tabela 1: Namero de abrigos que informaram atender criangas e adolescentes com e sem
deficiéncia e nimero de vagas por regido do Estado do Rio de Janeiro, 2006/2007

ne de Total de vagas

Regido instituicbes informadas* Vagas por Regiado (%)
Regido Centro-Sul Fluminense 4 127 6,1
Regido da Costa Verde 3 83 4,0
Regido das Baixadas Litoraneas 8 110 53
Regido do Médio Paraiba 10 227 10,9
Regido Metropolitana 51 926 44,3
Regido Noroeste Fluminense 2 70 3,4
Regido Norte Fluminense 8 255 12,2
Regido Serrana 20 290 13,9
Total 106 2008 100,0

* 18 instituicfes ndo informaram o nimero de vagas

Fonte: Pesquisa “Do confinamento ao acolhimento: mudando a pratica de institucionalizagao de criangas e
adolescentes com deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro” CIESPI - CNPq/MS, 2008.

Tabela 2: Distribuicdo das criancas e adolescentes com deficiéncias nos abrigos
especificos, segundo sexo, idade, cor, escolaridade e fonte de renda. 2007 n=112

Caracteristica n %
Sexo
Masculino 67 59,8
Feminino 45 40,2
Idade
2 a4 anos 6 54
5a9anos 14 12,5
10 a 14 anos 49 43,7
15 a 18 anos 43 38,4
Cor
Branca 33 29,5
Preta 36 32,1
Parda 39 34,8
Informacé&o ignorada 4 3,6
Escolaridade
Analfabeto 91 81,3
Ensino Fundamental Incompleto 12 10,7
QOutros 7 6,3
Informacé&o ignorada 2 1,8
Renda
Nao tem renda 98 87,5
Beneficio ou pensao 11 9,8
Trabalho proprio 2 1,8
Beneficio ou pensao + renda familiar 1 0,9

Fonte: Pesquisa “Do confinamento ao acolhimento: mudando a pratica de institucionalizagdo de criangas e
adolescentes com deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro” — CIESPI - CNPg/MS, 2008.



Tabela 3: Distribuicdo percentual e absoluta das criancas e adolescentes com
deficiéncias, em abrigos mistos, segundo sexo, idade, cor, escolaridade e fonte de
renda. 2007 n=61

Sexo n %
Masculino 34 55,7
Feminino 27 44,3
Idade

2 a4 anos 2 3,3
5a9 anos 12 19,7
10 a 14 anos 25 41,0
15 a 18 anos 21 34,4
Informacé&o ignorada 1 1,6
Cor

Branca 18 29,5
Preta 14 23,0
Parda 27 44,3
Informacé&o ignorada 2 3,3
Escolaridade

Analfabeto 20 32,8
Sabe ler e escrever 1 1,6
Ensino Fundamental incompleto 34 55,7
Outros* 6 9,8
Renda

Nao tem renda 53 86,9
Beneficio ou penséo 4 6,6
Trabalho préprio 1 1,6
Informacéo ignorada 3 4,9

* Segundo grau, EJA (Educacéo para Jovens e Adultos), Pré-escola, Escola especial
Fonte: Pesquisa “Do confinamento ao acolhimento: mudando a préatica de institucionalizagdo de criangas e
adolescentes com deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro” — CIESPI - CNPg/MS, 2008.

TABELA 4: Percentual de criancas e adolescentes com deficiéncia nos abrigos
especificos, segundo cada diagndstico mais frequentemente registrado no prontuario.
2007 n=109

DIAGNOSTICOS PRINCIPAIS N %

Paralisia cerebral infantil (Encefalopatia cronica da infancia) 47 43,1
Retardo mental ndo especificado 19 17,4
Epilepsia 17 15,6
Transtorno do desenvolvimento psicoldgico ndo 13 119
especificado !

Distlrbios de conduta 13 11,9
Hidrocefalia 11 10,1
Paraplegia e tetraplegia 10 9,2
Retardo mental moderado 10 9,2
Retardo mental grave 10 9,2
Retardo mental profundo 9 8,3
Transtorno especifico do desenvolvimento motor 9 8,3
Microcefalia 8 7,3
Cegueira e viséo subnormal 7 6,4
Retardo mental leve 6 55

Fonte: Pesquisa “Do confinamento ao acolhimento: mudando a pratica de institucionalizagao de
criangas e adolescentes com deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro” — CIESPI - CNPg/MS, 2008.
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