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Esta publicacao é resultado de uma pesquisa desenvolvida por uma equipe do CIESPI, que vem se
debrugando sobre temas relacionados a promogao e a garantia de direitos das criancas e adoles-
centes com deficiéncia mental®. A partir dos estudos que vém sendo conduzidos nos Gltimos anos,
constatamos a necessidade de se fazer um levantamento da producao do conhecimento existente
sobre a populacao infantil e juvenil com deficiéncia.

0 estudo que ora apresentamos é fruto de uma demanda identificada pela equipe, a partir do
desenvolvimento de um projeto de pesquisa anterior denominado Do Confinamento ao Acolhi-
mento: mudando a pratica de institucionalizacéo de criancas e adolescentes com deficiéncia no
Rio de Janeiro?. Este projeto teve como meta o estudo da deficiéncia abrigada no estado do Rio
de Janeiro. O foco foi o levantamento da populacao infantil e juvenil com deficiéncia mental que
se encontrava em abrigos no estado e a analise dos processos de encaminhamento para a rede
de abrigos, publicos e conveniados, objetivando a busca de opc¢oes de cuidado e tratamento no
contexto de politicas plblicas de garantia do direito a permanéncia em meio familiar.

Ao final da pesquisa, diversas questoes mostraram-se de especial relevancia. Entre elas destaca-
mos a pouca visibilidades e o conhecimento fragmentado que se tem sobre a populacao infantil e
juvenil com deficiéncia. O estudo revelou também a existéncia de grande lacuna no que se refere
a pesquisas sobre esta populacao e o consequente desconhecimento sobre as condicdes de vida
destas criancas e adolescentes no Brasil. Estas constatacdes nos levaram a buscar suprir esta
lacuna, contribuindo para que se avance no conhecimento sobre este grupo e na construgao de
diretrizes de politicas e acdes que melhor respondam as suas necessidades.

Em face destas consideracoes, a equipe de pesquisa idealizou um estudo que focalizasse a
producao do conhecimento sobre a populacao infantil de juvenil com deficiéncia, visando a sis-
tematizacao e a divulgacao dos dados qualitativos e quantitativos encontrados. Para este fim, a
equipe de pesquisa realizou uma revisao da literatura, tendo como foco a producao académica
existente sobre este segmento da populagado®. Este panorama sobre o conhecimento existente
foi dividido em trés partes: (1) Discussao conceitual sobre a deficiéncia mental, apresentan-
do-se uma discussao sobre definicoes e conceitos que aparecem na literatura sobre infancia,
adolescéncia e deficiéncia mental; (2) Dimensionamento (A deficiéncia em nimeros). Nesta
parte o foco sdo os dados demograficos encontrados, acompanhados de uma anélise sobre os
mesmos; (3) Levantamento e reflexdes sobre a literatura (Producao académica sobre criancas
e adolescentes com deficiéncia mental), com énfase na producdo académica e em diversos
temas que se destacam.

1 - CIESPI - (Centro Internacional de Estudos e Pesquisas sobre a Infancia, em convénio com a PUC-Rio). Criancas e adoles-
centes sao aqui definidos pela faixa etaria de 0 a 18 anos, conforme estabelecido pela Convencao das Nacoes Unidas dos
Direitos da Crianca (1989) e pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990).

2 - Este € um dos projetos que compoe a linha de pesquisa sobre infancia e satiide mental no CIESPI. Esta linha vem sendo
desenvolvida sob a coordenacao da profa. Irene Rizzini desde 2006, com o apoio do CNPq, do Ministério da Satde e da
FAPERJ. Além do projeto supramencionado, a equipe vem pesquisando aspectos relacionados aos cuidados e tratamento
de criancas e adolescentes com transtorno mental no contexto familiar. Para mais informacoes, consulte www.ciespi.org.br.

3 - Compreendendo dissertacoes, teses, artigos, livros e capitulos de livro. Em consonancia com as areas de concentracao
do CIESPI, neste estudo deu-se maior énfase a analise da producao em Ciéncias Sociais.
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Um dos eixos que norteiam as reflexdes empreendidas neste estudo é o reconhecimento das cri-
ancas e dos adolescentes com deficiéncia enquanto sujeitos de direitos. Criancas e adolescentes
que tém direito ao desenvolvimento integral, ou seja, ao pleno desenvolvimento de suas habili-
dades, capacidades e todos os seus potenciais.

Atarefa de realizacao deste levantamento e andlise mostrava-se fundamental também para que a
equipe do CIESPI prosseguisse em sua linha de pesquisa com maior dominio sobre o conhecimen-
to produzido. Além disso, a equipe estava ciente da relevancia do estudo para subsidiar politicas
publicas voltadas para este grupo®. A necessidade de revisdo das politicas e das praticas voltadas
para estas criancas e adolescentes foi também um dos aspectos destacados na pesquisa reali-
zada junto aos abrigos no Rio de Janeiro.

Esperamos que este estudo seja igualmente relevante para muitos outros. Temos aprendido nos
Gltimos anos que estas criancas e adolescentes sao muito pouco visiveis em nosso pais. Temos
observado quao dificil tem sido suas vidas, bem como a de seus familiares na busca de cuidado
e tratamento adequados. Eles sao citados nas leis e nas politicas como um grupo que necessita
ser priorizado por terem seus direitos sistematicamente ignorados ou violados. Esperamos poder
contribuir para que esta mencgao se reverta em multiplas acoes e que as informagdes que aqui
sistematizamos, ainda que escassas e fragmentadas, sejam vistas com um primeiro passo entre
muitos a serem dados em prol destas criancas e adolescentes.

4 - Como parte da missao institucional do CIESPI, como um centro de pesquisa e de referéncia na area da infancia e da
juventude e seus elos familiares e comunitarios, cujo objetivo € subsidiar politicas publicas que respondam adequadamente
as necessidades desta populacao, tendo em vista a promocao, defesa e garantia dos seus direitos.

11
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0 termo deficiéncia mental tem recebido diversos significados ao longo da histéria, sendo, ainda
hoje, bastante discutido em funcao da complexidade das reflexdes realizadas por especialistas no
assunto, na tentativa de buscar uma definicao.

A partir da literatura pesquisada, vimos que a definicdo do conceito de deficiéncia coloca em evi-
déncia o problema das diversas concepcdes da natureza da deficiéncia (Almeida, 2004). Pode-se
considerar que as dificuldades encontradas para a delimitagao do conceito de deficiéncia estejam
associadas aos seguintes fatores: (1) a evolucdo do conceito de deficiéncia ao longo da histéria,
tendo como “ponto de origem” a aproximagao com o fendmeno da loucura e de sua institucionali-
zagao (Foucault, 2006); (2) as interfaces da deficiéncia junto aos saberes e praticas da medicina,
da pedagogia, da justica e da assisténcia social (Lobo, 1997), configurando-se numa constelagao
de interesses e apropriacoes de grande complexidade; e (3) clivagens tedricas importantes na
compreensao da deficiéncia, polarizadas, por um lado, entre o modelo médico e o modelo social
e, por outro lado, entre 0 modelo organicista e 0 modelo nao organicista (Medeiros e Diniz, 2004).

Segundo Carvalho e Maciel (2003), os estudos cientificos sobre a deficiéncia mental iniciaram-se
no século XIX. Anterior a esse periodo, os estudos eram inconsistentes no que tange a concepgao
e a caracterizagado da deficiéncia mental. Pinel foi o estudioso do século XIX responsavel pela
inclusao da deficiéncia mental no rol das doencas de natureza psicopatoldgica, acrescentando o
idiotismo a categorizacdo de alienacdo mental. No entanto, Pinel ja identificava diferencas entre
a deficiéncia mental e a loucura, concebendo aquela como “caréncia ou insuficiéncia intelectual”
(Pessotti, 1999:57, apud Carvalho e Maciel, 2003:149). Destacamos que a concepcao de de-
ficiéncia mental, no final do século XIX, associava-se a perspectiva organicista, de natureza neu-
rol6gica, sendo caracterizada pelo atraso no desenvolvimento dos processos cognitivos.

No inicio do século XX, a partir da conjugacao do idiotismo com a loucura, surge o conceito de
crianca anormal.

Marcada por causas organicas, por estigmas fisicos, considerada incuravel, questionada enquanto
doenga, a idiotia custou mais a adquirir essa visibilidade nosografica da psiquiatria. Nem por isso dei-
xou de ser, desde o inicio, assimilada a alienacao e a doenga mental, quer nos discursos, quer nas prati-
cas de enclausuramento. E este ponto que nos interessa: a institucionalizacdo de idiotia pelo psiquiatra
e que, por extensao, fez nascer no inicio do século XX a crianca anormal (Lobo, 1997:472).

Coelho e Coelho (2001) afirmam que, a partir do século XX, iniciou-se uma série de tentativas
para sistematizar o conceito de deficiéncia mental. Inicialmente, as principais definicbes contem-
plavam o déficit intelectual e do comportamento adaptativo, além da imaturidade no que tange ao
desenvolvimento e a questao da incurabilidade.

Desde entao, as principais mudancas acerca da definicao de deficiéncia mental foram realizadas
pela American Association on Mental Deficiency (atualmente denominada de American Associa-
tion on Intellectual and Development Disability - AAIDD)!. Esta associacao foi criada em 1876 e

1 - Em 2007, a Associacado passou a se designar por AAIDD (American Association on Intellectual and Development Dis-
ability), incorporando a terminologia deficiéncia intelectual e de desenvolvimento. Neste estudo optamos por adotar o termo

14 DISCUSSAO CONCEITUAL SOBRE A DEFICIENCIA MENTAL
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desde entao lidera o campo de estudos sobre o tema. A AAIDD tem influéncia sobre os sistemas
de classificacao internacionalmente conhecidos como CID-10 e o DSM-IV. O primeiro, denominado
“Classificacao Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude”,
tem por objetivo categorizar as descrigoes diagnosticas com base na organizagao das sindromes.
A CID é publicada pela Organizagao Mundial de Saide (OMS), sendo revista periodicamente e
encontra-se na sua décima edigao. O DSM-IV, abreviatura de Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders - Fourth Edition (Manual Diagnoéstico e Estatistico de Doengas Mentais - Quarta
Edicao), é publicado pela Associacao Psiquiatrica Americana (APA). Assim como a CID, usa um
sistema categ6rico. No entanto, considera-se um modelo atedrico, tendo por inspiragdo o modelo
organicista.

Além da CID, a OMS publicou, em 1976, a International Classification of Impairment, Disabilities
and Handicaps (Classificacao Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens -
CIDID). Nesta,

Impairment (deficiéncia) é descrita como as anormalidades nos 6rgaos e sistemas e nas estruturas do
corpo; disability (incapacidade) é caracterizada como as consequéncias da deficiéncia do ponto de vista
do rendimento funcional, ou seja, no desempenho das atividades; handicap (desvantagem) reflete a
adaptacao do individuo ao meio ambiente resultante da deficiéncia e incapacidade (Farias e Buchalla,
2005:189).

Posterior a varias versoes e inimeros testes, a OMS publicou, em 2001, a Classificagdo Interna-
cional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde - CIF (International Classification of Functioning,
Disability and Health).

A CIF é baseada, portanto, numa abordagem biopsicossocial que incorpora os componentes de salde
nos niveis corporais e sociais. Assim, na avaliagdo de uma pessoa com deficiéncia, esse modelo des-
taca-se do biomédico, baseado no diagndstico etioldgico da disfuncao, evoluindo para um modelo que
incorpora as trés dimensoes: a biomédica, a psicologica (dimensao individual) e a social. (...) Os concei-
tos apresentados na classificacdo introduzem um novo paradigma para pensar e trabalhar a deficiéncia
e a incapacidade: elas ndo sdo apenas uma conseqliéncia das condi¢cdes de salde/doenca, mas sao
determinadas também pelo contexto do meio ambiente fisico e social, pelas diferentes percepcdes
culturais e atitudes em relagao a deficiéncia, pela disponibilidade de servicos e de legislacao (Farias e
Buchalla, 2005:189-190).

Em 2002, a AAMR, atualmente AAIDD, definiu retardo mental (expressao adotada, a época, por
seus proponentes) como sendo uma deficiéncia originada antes dos dezoito anos de idade, carac-
terizando-se por significativas limitacoes no que tange ao funcionamento intelectual, ao compor-
tamento adaptativo e as habilidades praticas, sociais e conceituais (Carvalho e Maciel, 2003).

deficiéncia mental por considerar, a partir da literatura pesquisada, que ainda ndo é expressivo o impacto da substituicao
da terminologia nos estudos académicos e nas praticas sociais. Ademais, a nova terminologia apareceu oficialmente pela
primeira vez no ano de 2004, na Declaracao de Montreal sobre Deficiéncia Intelectual, e o presente estudo contempla um
periodo anterior ao referido documento (o periodo de 1998 a 2008).
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Vale destacar que o Sistema 2002 da AAMR ¢€ a referéncia para a classificacdo da deficiéncia
mental e tem influenciado ainda outros importantes documentos, nao apenas internacionais
como também nacionais.

A OMS lancou, em outubro de 2007, a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapaci-
dade e Salide em versao para criangas e jovens (CIF - CJ). Esta € uma versao derivada da Classifi-
cacao 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 pertence a “familia” das classificagOes internacionais desenvolvidas pela OMS para apli-
cacao em diversos aspectos relacionados a salde.

Além destas organizacoes internacionais, preocupadas com o conceito de deficiéncia mental,
podemos citar outros importantes documentos voltados a promocao dos direitos humanos:
Declaracao Universal dos Direitos Humanos (1948); Convencao sobre os Direitos da Crianca
(1989); Declaracao de Salamanca (1994); Convencao da Guatemala (1999); Declaracao de
Montreal sobre Deficiéncia Intelectual (2004); Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (2006).

A Declaragao Universal dos Direitos Humanos (1948) nao aborda diretamente a questao da de-
ficiéncia. No entanto, proclama que todas as pessoas nascem livres e iguais em dignidade e direi-
tos. Todas tém capacidade para gozar seus direitos sem distingdo de qualquer espécie.

A Convencao sobre os Direitos da Crianca (1989), em seus artigos 2 e 23, aborda a deficiéncia
da seguinte forma:

ARTIGO 2

1. Os Estados Partes respeitarao os direitos enunciados na presente Convencao e as-
segurardo sua aplicagdo a cada crianga sujeita a sua jurisdigdo, sem distingdo alguma,
independentemente de raga, cor, sexo, idioma, crenga, opinido politica ou de outra indole,
origem nacional, étnica ou social, posicdo econdmica, deficiéncias fisicas, nascimento ou
qualquer outra condicado da crianga, de seus pais ou de seus representantes legais.

2. 0s Estados Partes tomardo todas as medidas apropriadas para assegurar a protecao
da crianga contra toda forma de discriminagao ou castigo por causa da condigao, das
atividades, das opinides manifestadas ou das crencas de seus pais, representantes
legais ou familiares.

3. Os Estados Partes reconhecem o direito da crianga deficiente de receber cuidados
especiais €, de acordo com 0s recursos disponiveis e sempre que a crianga ou Seus
responsaveis reinam as condigdes requeridas, estimulardo e assegurarao a prestagao da
assisténcia solicitada, que seja adequada ao estado da crianga e as circunstancias de
seus pais ou das pessoas encarregadas de seus cuidados.

4. Atendendo as necessidades especiais da crianga deficiente, a assisténcia prestada,
conforme disposto no pardgrafo 2 do presente Artigo, serd gratuita sempre que possivel,
levando-se em consideragao a situagao econdmica dos pais ou das pessoas que cuidem
da crianca, e visard a assegurar a crianca deficiente o acesso efetivo a educacéo, a
capacitacdo, aos servicos de salde, aos servigos de reabilitagdo, a preparagao para o
emprego e as oportunidades de lazer, de maneira que a crianga atinja a mais completa
integracdo social possivel e o maior desenvolvimento individual factivel, inclusive seu
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desenvolvimento cultural e espiritual.

5. Os Estados Partes promoverdo, com espirito de cooperagao internacional, um intercam-
bio adequado de informagdes nos campos da assisténcia médica preventiva e do trata-
mento médico, psicolégico e funcional das criangas deficientes, inclusive a divulgagao de
informagdes a respeito dos métodos de reabilitagdo e dos servigos de ensino e formagédo
profissional, bem como o acesso a essa informacao, a fim de que os Estados Partes pos-
sam aprimorar sua capacidade e seus conhecimentos e ampliar sua experiéncia nesses
campos. Nesse sentido, serdo levadas especialmente em conta as necessidades dos
paises em desenvolvimento.

ARTIGO 23

1. Os Estados Partes reconhecem que a crianga portadora de deficiéncias fisicas ou men-
tais devera desfrutar de uma vida plena e decente em condigdes que garantam sua digni-
dade, favore¢cam sua autonomia e facilitem sua participagao ativa na comunidade.

A Declaracao de Salamanca (1994) é resultado da Conferéncia Mundial sobre Necessidades
Educativas Especiais: Acesso e Qualidade, realizada pela UNESCO, em Salamanca (Espanha),
em junho de 1994. Esta teve como objeto a discussao sobre a atencao educacional aos alunos
com necessidades educacionais especiais. Nela, os paises signatarios, dos quais o Brasil faz
parte, proclamam que:

-cada crianga tem o direito fundamental & educacao e deve ter a oportunidade de conse-
guir e manter um nivel aceitavel de aprendizagem,

- cada crianga tem caracteristicas, interesses, capacidades e necessidades de aprendiza-
gem que Ihe sao proprias,

- 0s sistemas de educagao devem ser planeados e 0s programas educativos implementa-
dos tendo em vista a vasta diversidade destas caracteristicas e necessidades,

-as criangas e jovens com necessidades educativas especiais devem ter acesso as escolas
regulares, que a elas se devem adequar através de uma pedagogia centrada na crianga,
capaz de ir ao encontro destas necessidades,

- as escolas regulares, seguindo esta orientacao inclusiva, constituem os meios mais
capazes para combater as atitudes discriminatdrias, criando comunidades abertas e
solidarias, construindo uma sociedade inclusiva e atingindo a educagado para todos;
além disso, proporcionam uma educacdo adequada a maioria das criancas e pro-
movem a eficiéncia, numa 6tima relagao custo-qualidade, de todo o sistema educativo.

Na Convencao da Guatemala (1999), adotada a partir da Convencgao Interamericana para a Elimi-
nacao de Todas as Formas de Discriminacado contra as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, os
Estados Partes reafirmaram que “as pessoas portadoras de deficiéncia tém os mesmos direitos
humanos e liberdades fundamentais que outras pessoas e que estes direitos, inclusive o de nao
ser submetido a discriminagcdo com base na deficiéncia, emanam da dignidade e da igualdade
que sao inerentes a todo ser humano”.

No seu artigo |, a Convencao define que “o termo “deficiéncia” significa uma restricao fisica,
mental ou sensorial, de natureza permanente ou transitéria, que limita a capacidade de e-
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xercer uma ou mais atividades essenciais da vida diaria, causada ou agravada pelo ambiente
econdmico e social”.

Em outubro de 2004, a Organizacao Mundial de Sadde realizou um evento em Montreal, Canada,
no qual foi aprovado o documento “Declaracao de Montreal sobre Deficiéncia Intelectual”. Esta
Declaracao substituiu o adjetivo mental por intelectual. Deficiéncia Intelectual €, atualmente, con-
siderado por muitos como o termo mais apropriado, pois foca especificamente no funcionamento
do intelecto, afastando a idéia de que a deficiéncia afeta a mente como um todo?.

Em 2006, em uma Assembléia Geral da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), foi aprovada
a Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Este documento tem por objetivo
ratificar os direitos dos cidaddos com deficiéncia. Assim, proibe a discriminagdo contra pessoas
com deficiéncia em todos os aspectos da vida, incluindo os direitos civis, politicos, econémicos
e sociais, como o direito a educacao, aos servicos de salde e a acessibilidade, entre outros. A
convencao possui 50 artigos, nos quais assegura o reconhecimento igual perante a lei, 0 acesso
a justica, bem como a liberdade e seguranca da pessoa, como pontos fundamentais de respeito
aos direitos humanos e a inerente dignidade da pessoa com deficiéncia.

O Brasil vem adotando essas diretrizes em sua normativa. Destacamos o conteldo de algu-
mas delas por sua relevancia em relagcdo a mudanca de olhar sobre a pessoa com deficiéncia,
procurando-se combater a exclusao e a discriminagao.

Destacamos os seguintes marcos legais brasileiros: Constituicdo da Republica Federativa do Bra-
sil (1988); Estatuto da Crianga e do Adolescente (1990); Lei de Diretrizes e Bases da Educacao
Nacional (1996); Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (1999);
Plano Nacional de Educacao (2001); Lei n°. 10.216, de 6 de abril de 2001; Portaria GM n°. 336 de
19 de fevereiro de 2002; Portaria GM n°. 1.608, de 13 de Agosto de 2004 e Politica Nacional de
Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia (2008).

Abaixo citamos alguns trechos como uma proposta para reflexao. Vale enfatizar que as pessoas
com deficiéncia, assim como todos os brasileiros, estao incluidas em todos os artigos que dizem
respeito aos cidadaos brasileiros e ndo apenas nos artigos em que a deficiéncia é citada.

E formulamos a seguinte pergunta, que nos parece central: serd que os artigos referentes aos
direitos humanos na legislacao brasileira estdo sendo aplicados as criancas e aos adolescentes
com deficiéncia?

CONSTITUICAO DA REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL (1988):

Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoltvel dos Estados e
Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem
como fundamentos:

Il - a cidadania; Il - a dignidade da pessoa humana.
Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil:

2 -Ver nota 4.
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I - construir uma sociedade livre, justa e solidaria; lll - erradicar a pobreza e a marginali-
zacgao e reduzir as desigualdades sociais e regionais; IV - promover o bem de todos, sem
preconceitos de origem, raga, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminagéo.

Art. 203. A assisténcia social serd prestada a quem dela necessitar, independentemente
de contribuicao a seguridade social, e tem por objetivos:

| - a protecdo a familia, a maternidade, a infancia, a adolescéncia e a velhice;
Il - 0 amparo as criangas e adolescentes carentes;
Il - a promocao da integracao ao mercado de trabalho;

IV - a habilitagdo e reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a promogéo de
sua integracdo a vida comunitaria;

V - a garantia de um salario minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de deficién-
cia e ao idoso que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutencéo ou de
té-la provida por sua familia, conforme dispuser a lei.

Art. 205. A educacdo, direito de todos e dever do Estado e da familia, serd promovida e
incentivada com a colaboragéo da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pes-
soa, Seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificagado para o trabalho.

Art. 208. O dever do Estado com a educacéo seré efetivado mediante a garantia de:

Il - atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencial-
mente na rede regular de ensino;

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga e ao adoles-
cente, com absoluta pnorldade o direito a vida, a salde, a alimentacdo, a educagéo, ao
lazer, a profissionalizacao, a cultura, a d|gn|dade ao respeito, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discrimi-
nacao, exploragao, V|0IenC|a crueldade e opressao.

§ 1° - O Estado promovera programas de assisténcia integral a satde da crianga e do
adolescente, admitida a participacao de entidades ndo governamentais e obedecendo os
seguintes preceitos:

| - aplicacdo de percentual dos recursos publicos destinados a salde na assisténcia
materno-infantil;

Il - criacdo de programas de prevencao e atendimento especializado para os portadores
de deficiéncia fisica, sensorial ou mental, bem como de integragdo social do adolescente
portador de deficiéncia, mediante o treinamento para o trabalho e a convivéncia, € a
facilitacao do acesso aos bens e servigos coletivos, com a eliminagédo de preconceitos e
obstaculos arquitetonicos.

§ 2° - A lei disporad sobre normas de construgdo dos logradouros e dos edificios de uso
plblico_e de fabricagdo de veiculos de transporte coletivo, a fim de garantir acesso ade-
quado as pessoas portadoras de deficiéncia.

O Estatuto da Crianga e do Adolescente, Lei n°® 8.069, promulgado em 13 de julho de 1990, dis-
pde em seu artigo 3° que “a crianca e o0 adolescente gozam de todos os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecao integral de que trata esta Lei, assegurando-
-lhes por lei, todas as oportunidades e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social, em condicoes de liberdade e de dignidade”.

A criancga e o0 adolescente com deficiéncia, em especial, sdo citados neste documento em al-
guns artigos, dos quais destacamos o artigo 11, que versa sobre o direito a salde, e o artigo
54, inciso lll, que versa sobre o direito a educacgao e artigo 87, inciso VII, que versa sobre
politica de atendimento:
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Art. 11. E assegurado atendimento integral & sadde da crianca e do adolescente, por in-
termédio do Sistema Unico de Satde, garantido o acesso universal e igualitario as agoes
€ servigos para promogao, protecdo e recuperacao da saude.

§ 1° A crianga e o adolescente portadores de deficiéncia receberdo atendi-
mento especializado.

§ 2° Incumbe ao poder publico fornecer gratuitamente aqueles que necessitarem os medi-
camentos, proteses e outros recursos relativos ao tratamento, habilitacdo ou reabilitacao.

Art. 54. E dever do Estado assegurar a crianca e ao adolescente:

Il - atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencial-
mente na rede regular de ensino;

Art. 87. S&o linhas de acado da politica de atendimento:

VII - campanhas de estimulo ao acolhimento sob forma de guarda de criangas e adoles-
centes afastados do convivio familiar e a adogéo, especificamente inter-racial, de criancas
maiores ou de adolescentes, com necessidades especificas de salde ou com deficiéncias
e de grupos de irmaos.

A Lei de Diretrizes e Bases Nacionais, lei n°. 9.394, de 20 de dezembro de 1996, concede aos
municipios brasileiros a responsabilidade da universalizagao do ensino para os cidadaos de O a
14 anos de idade, ou seja, da oferta de Educacao Infantil e Fundamental para todas as criancas e
jovens. Assim, passou a ser responsabilidade do municipio formalizar a decisao politica e desen-
volver os passos necessarios para implementar, em sua realidade sécio-geografica, a educacao
inclusiva, no ambito da Educacao Infantil e Fundamental.

A Politica Nacional para a Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia, Decreto n°. 3298, de 20
de dezembro de 1999, tem por objetivo assegurar o pleno exercicio dos direitos individuais e so-
ciais das pessoas portadoras de deficiéncia. Nos artigos 3° e 4°, o Decreto conceitua a deficiéncia:

O Plano Nacional de Educagao, Lein® 10.172, de 9 de janeiro de 2001, traga diretrizes para a educagao
especial, que é destinada “as pessoas com necessidades especiais no campo da aprendizagem, origj-
nadas quer de deficiéncia fisica, sensorial, mental ou mdltipla, quer como caracteristicas como altas
habilidades, superdotacdo ou talentos”. E considerada fundamental a articulacdo e cooperacdo entre
os setores de educacao, salide e assisténcia no que tange as questdes envolvidas no desenvolvimento
e na aprendizagem das criangas, jovens e adultos com necessidades especiais.

Segundo Laplane (2006), o Plano tem sido alvo de criticas por substituir a diretriz pela educacao
em classe comum ao invés do atendimento em escola ou classe especial.

Também em 2001, o Ministério da Educacdo publicou as Diretrizes Nacionais para a Educacao
Especial na Educacao Bésica. Este documento menciona, pela primeira vez, a inclusdo, baseando-
-se na idéia norteadora da Declaracdo de Salamanca de 1994, que defende que todas as escolas
deveriam acomodar todas as criangas e encontrar uma maneira de educéa-las com éxito. A partir
desta idéia ocorreu a difusdo do termo “inclusao”.

Na area da salde, a Lei n°. 10.216, de 6 de abril de 2001, dispde sobre a protecao e os direitos
das pessoas portadoras de transtornos mentais e redireciona o modelo assistencial em salde
mental. Esta regulamenta a Politica de Salide Mental sob o prisma de uma assisténcia nao mais
centrada no hospital psiquiatrico como principal dispositivo para o tratamento.
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Em 19 de fevereiro de 2002, é sancionada a Portaria GM n°. 336, que regulamenta o modelo do
Centro de Atencao Psicossocial (CAPS), reconhecendo e ampliando seu funcionamento e sua com-
plexidade. Os CAPS tém como objetivo atender as pessoas que sofrem com transtornos mentais
severos e persistentes em determinado territério e oferecer cuidados clinicos e de reabilitacao psi-
cossocial, visando substituir o modelo hospitalocéntrico, evitando as internacoes e favorecendo o
exercicio da cidadania e da inclusao social dos usuarios e de suas familias.

Sobre esta portaria, Menezes afirma:

Finalmente, esta portaria institui, pela primeira vez, um capitulo destinado ao cuidado de criancas e
adolescentes, o qual refere-se aos CAPS infantil e juvenil (CAPSi). A Portaria afirma que criangas e ado-
lescentes também portam transtornos mentais e que os CAPSis deverdo ser destinados a elas. Estes
servicos destinam-se ao publico infantil e juvenil gravemente comprometido psiquicamente, como os
portadores de autismo, psicoses, neuroses graves e todos que estejam impossibilitados por sua con-
dicao psiquica de manter ou estabelecer lacos sociais (Menezes, 2008:140).

Em 2004, outros dois documentos foram publicados. O Ministério da Salde instituiu o Forum
Nacional de Saude Mental Infantil e Juvenil, por meio da Portaria GM n°. 1.608, de 13 de Agosto
de 2004. Com isso, objetiva fortalecer as diferentes iniciativas no campo da atencdo em Salde
Mental Infantil e Juvenil e otimizar as agdes propostas e desenvolvidas pelos setores governamen-
tais e ndo governamentais, visando o fortalecimento de uma politica de atengdo em saide mental
(Ministério da Satde, 2005).

A Secretaria de Educacao Especial do Ministério de Educacao langou a série Educacao Inclusiva
- um conjunto de documentos destinados a promover a implementacao da politica de inclusdo es-
colar. A série é composta de quatro documentos que abordam os aspectos filoséficos da inclusao,
o papel dos municipios, da escola e da familia.

Em 2005, o Ministério da Satde publicou “Caminhos para uma Politica de Satde Mental Infanto-
Juvenil”, que é resultado de uma série de acoes e medidas propostas para implementacao de
politica publica de salide mental para a infancia e adolescéncia, que esteja em consonancia com
os principios legais e as diretrizes atuais do campo da Saldde Mental Pdblica Brasileira.

Em 2008, o Ministério da Saude, publicou a Politica Nacional de Salide da Pessoa Portadora de
Deficiéncia. Esta, considerando o contexto das politicas governamentais e os direitos universais
do individuo, visa a reabilitacdo da pessoa com deficiéncia na sua capacidade funcional e desem-
penho humano. O objetivo é contribuir para a inclusao plena da pessoa com deficiéncia em todas
as esferas da vida social e proteger a salide deste grupo, assim como prevenir agravos que deter-
minem o aparecimento de deficiéncias.

E perceptivel o aumento de documentos normativos a respeito da deficiéncia na Gltima década.
Pode-se citar nao apenas o esforco de estudiosos acerca da definigao da deficiéncia e dos pos-

siveis caminhos para o diagnostico, como também destacar os inimeros documentos que privile-
giam a promogao dos direitos humanos para as pessoas com deficiéncia.

No entanto, ressaltamos que mais do que criar leis ou documentos oficiais especificos para as
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pessoas com deficiéncia, o Brasil deve prezar pelos artigos ja incluidos na Constituicao Federal de
1988. Nao basta a instituicao de dispositivos legais, € preciso implementéa-los através de agoes
efetivas que promovam o direito das pessoas com deficiéncia.

E possivel concluirmos que a sociedade estd em busca de solugdes de uma divida de muitos anos
com as pessoas com deficiéncia, que por muito tempo ficaram esquecidas e relegadas a propria
sorte, excluidas das politicas pablicas. Atualmente, esse grupo possui a prote¢ao da lei, mas ainda
é preciso avancar para que esta saia do papel e seja concretizada.
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Pouco se sabe sobre as caracteristicas e as condicoes de vida de criancas e adolescentes com
deficiéncia mental no Brasil'. E uma realidade que precisa ser mudada, pois o estudo sobre essa
populacao constitui uma condicao indispensavel para a definicao e implementacao de medidas
que visem a melhoria de sua qualidade de vida em todos os niveis. Tendo em vista as mudancas
necessarias, a Lei n°® 7.853 de 24 de outubro de 1989, tornou obrigatdria a inclusao, nos censos
demogréficos, de questdes especificas sobre as pessoas com deficiéncia.

Os Censos Demograficos de 1991 e de 2000 foram os primeiros a levantar informacgdes sobre as
pessoas com deficiéncia. O Censo de 2000 é o que oferece mais informacdes sobre o tema uma
vez que ampliou, de um para cinco, o nimero de perguntas sobre pessoas com deficiéncia.

No Censo, as pessoas entrevistadas informaram se havia na familia alguém com alguma incapaci-
dade ou dificuldade, além do grau de intensidade desta dificuldade. Nessa medida, oferece a pos-
sibilidade de distinguir pessoas com incapacidade e pessoas com diferentes niveis de limitacao
funcional. O objetivo implicito na formulacdo dessas questdes foi o de conhecer o niimero de pes-
soas com deficiéncias, assim como o tipo e o grau das deficiéncias apresentadas, tendo em vista
0 adequado planejamento de medidas que beneficiassem esta parcela da populagao.

Além dos dois Ultimos censos demograficos, algumas outras experiéncias de levantamento de
informacgodes sobre pessoas “portadoras de incapacidade funcional” foram feitas pelo IBGE nas
trés Ultimas décadas, destacando-se os suplementos de salde da Pesquisa Nacional de Amostra
de Domicilio de 1981, 1998 e 2003. Apesar da importancia dessas pesquisas, ainda € necessario
avancgar muito no tratamento dos dados, assim como na divulgagao dos mesmos. Observa-se que
ainda ha poucos trabalhos com base nos dados estatisticos fornecidos pelas pesquisas citadas.

E importante esclarecer também, que, embora as perguntas sobre deficiéncia possam, em tese,
ser cruzadas com todas as outras variaveis levantadas por essas pesquisas, nem sempre suas
amostras, mesmo no caso dos censos demograficos (que sdo bem maiores do que as das pesqui-
sas por amostra de domicilios), resistem a desagregacdo desejada. Assim, se muitas questoes
sobre pessoas portadoras de deficiéncia podem ser respondidas com os dados levantados por
esse tipo de pesquisa, muitos outros ficam sem resposta. Para esclarecé-las seria fundamental a
realizacao de levantamentos voltados especificamente para o grupo que se deseja estudar.

A elaboragao das questoes relativas as pessoas com deficiéncia no Censo Demografico de 2000
contou com estreita colaboragao da Coordenadoria Nacional para Integracao da Pessoa Porta-
dora de Deficiéncia - CORDE - do Ministério da Justica. Com o objetivo de chegar a formulacao
mais adequada para captar a populagao em estudo, foram realizadas varias provas piloto, com
diferentes conjuntos de perguntas. As analises dos resultados dessas provas, confrontadas com
a experiéncia internacional, levaram a definicdao das questdes aplicadas naquele Censo. Seguindo
as recomendacodes das Nagdes Unidas, no sentido de garantir a comparabilidade internacional

1 - O contetido desta analise foi elaborado por Rosa Maria Ribeiro e Luiz Marcelo Carvano, com base em tabelas produzi-
das a partir da Base de Dados “Infancia e Juventude em Numeros”, do CIESPI. Mantemos no texto a mesma terminologia
empregada pelo IBGE.
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das estatisticas produzidas, os conceitos adotados nessa investigagdo sao compativeis com a
International Classification of Functioning, Disability and Health ICF (2001), divulgada pela Organi-
zacao Mundial de Saude.

No Censo Demografico de 2000, foram incluidas cinco questdes sobre deficiéncia. A primeira
delas se refere a deficiéncia mental, que é o foco deste estudo. A deficiéncia mental foi definida
para fins do Censo de 2000 como:

Retardamento mental resultante de lesdo ou sindrome irreversivel, que se caracteriza por dificuldades
ou limitacdes intelectuais associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como:
comunicacgado, cuidado pessoal, autodeterminacéo, cuidados com salide e seguranca, aprendizagem,
lazer trabalho, etc2.

A pergunta que aparece no Censo Demografico de 2000 é: “Tem alguma deficiéncia mental per-
manente que limite as suas atividades habituais? (Como trabalhar, ir a escola brincar, etc)”.

Em relacao a essa questao, foram feitas duas observacoes que constam do manual do recensea-
dor, onde ha instrugdes sobre o preenchimento do questionario:

a) Nao considerar como deficiéncia mental as perturbagcdes ou doengas mentais como au-
tismo, neurose, esquizofrenia e psicose.

b) Em geral, a deficiéncia mental se manifesta na infancia ou até os 18 anos de idade 3.

Mesmo considerando suas limitacoes, o Censo Demografico de 2000 constituiu a principal fonte
de dados disponivel sobre criangas e adolescentes com deficiéncia mental. Este censo permite
tracar, em linhas gerais, alguns dos principais aspectos das condi¢oes de vida desse grupo da
populacédo e de suas familias. Cabe destacar que o conhecimento mais amplo da realidade de
criangas e adolescentes com deficiéncia mental é fundamental para que seja possivel pensar
em qualquer tipo de politica voltada para o atendimento de suas necessidades especificas e sua
inclusao a sociedade em que vivem.

A seguir, serao analisados dados que permitem identificar alguns aspectos importantes da
condicao de vida de criancas e adolescentes (de O a 17 anos completos) com diferentes
tipos de incapacidade.

Breve perfil das criancas e dos adolescentes com diferentes tipos de incapacidade no Brasil

Neste breve perfil, veremos quantas e quem sdo as criancas e os adolescentes, no pais como um
todo, com deficiéncia ou problema mental e/ou algum outro tipo de incapacidade; em que tipos

2 - Ver: Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Censo Demografico de 2000. Caracteristicas Gerais da Populacao.
Resultados da Amostra, Rio de Janeiro (2003:29).

3 - Considerando os limites decorrentes tanto dessa definicdo quanto das observacoes que acompanham a pergunta feita
no Censo, &€ muito possivel que os dados que ele levanta nao correspondam as estimativas de pessoas portadoras de algum
tipo de deficiéncia em outros estudos.
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de familia viviam; se estavam inseridos no sistema escolar e se eram alfabetizados. Esses indica-
dores podem dar uma primeira visdo da vulnerabilidade desse grupo.

Caracteristicas demograficas

Em 2000, 517.063 criancas e adolescentes brasileiros de O a 17 anos, foram declarados pela pes-
soa do domicilio, que respondeu ao questionario do Censo Demografico, como “portadores de de-
ficiéncia ou problema mental permanente”, nimero este que correspondia a 0,8% do total de pes-
soas nesta faixa de idade. Tinham, ainda, problema mental permanente associado a outro tipo de
incapacidade 4, 100.277 criancas e adolescentes, representando 0,2% da populacdo nessa faixa
de idade. Assim, tomando em conjunto os dois grupos, a populagcao de criancas e adolescentes
com problema mental totalizava naquele ano 617.888 pessoas, ou seja, 1% do total naquela faixa
de idade. Como é possivel observar pelos dados da Tabela 1° esse tipo de incapacidade é o que
mais atingia as criancas e adolescentes brasileiros, uma vez que todos os outros tipos de incapaci-
dade envolviam, juntos, 325.706 pessoas de 0 a 17 anos, ou seja, 0,6% do seu total.

Tabela 1 - Criancas e adolescentes de 0 a 17 anos com diferente tipo
de incapacidade por grupo de idade, Brasil - 2000

Criancas e adolescentes por tipo de incapacidade

Grupo

de idade, Somente Problema Problema Mental + Somente outro tipo Nao possui nenhum tipo Total
SHIAN0S Mental Outra incapacidade de incapacidade de incapacidade

0a3 60.920 © ,5% 16.656 A% 99.782 - 8% 12.857.649 - 98,64% 13.035.007 - 100,0%
4a6 66.864 © ,7% 17.305 2% 22215 © 2% 9.983.866 - 98,95% 10.090.250 ' 100,0%

7a14 271965 1,0%  48.315 2% 71298 3% 26.799.346 = 98,56% 27.190.924 < 100,0%
15 al7 117.854 - 1,1%  18.001 2% 32134 3% 10.559.049  98,43% 10.727.038 100,0%

Total 517.603 © ,8% 100.277 - 2% 225.429 @ 4% 60.199.910 < 98,62% 61.043.219 100,0%
Fonte: IBGE / microdados do Censo Demografico, 2000 - Tabulagéo: CIESPI
A proporcao de criancas e adolescentes com problema mental permanente torna-se mais elevada,

a medida que aumenta a idade. Isso € justificavel, seja pelo fato de que criancas e adolescentes
s6 venham a apresentar problema mental a partir de uma determinada idade, seja porque tais

4 - Os outros tipos de incapacidade citadas foram: i) incapacidade de enxergar; ii) incapacidade de ouvir; iii) incapacidade
de caminhar/subir escadas, outras deficiéncias como: paralisia permanente total ou de alguns membros e falta de algum
membro.

5 - Esta analise esta voltada apenas para o estudo das criancas e adolescentes com problema mental permanente e algum
outro tipo de incapacidade. Embora o Censo Demografico tenha também levantado informacgdes sobre algum grau de
dificuldade de ouvir, enxergar e caminhar ou subir escadas, estes dados nao foram considerados em nossa analise, que se
limita a deficiéncia mental.
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sintomas sejam dificeis de detectar nas faixas iniciais da vida da crianca. Assim, vemos que en-
quanto apenas 0,6 % das criancas na faixa de 0 a 3 anos, no conjunto do pais, Tabela I, tinham
deficiéncia ou problema mental permanente, na faixa de 15 a 17 anos esse percentual era duas
vezes maior: 1,3%. Nessa medida, quase trés quartos ou 73,8% das criancas e adolescentes
considerados por suas familias como tendo algum problema mental permanente tinham entre 7
e 17 anos de idade, ou seja, estavam em uma etapa de vida em que deveriam estar na escola,
adquirindo a formacgao necessaria para o exercicio de uma vida adulta plena.

Esse percentual era ainda mais significativo, se pensarmos que a proporcao do total de criangas
e adolescentes nessa mesma faixa de idade em 2000, era de 62,1%.

De acordo com as declaracdes ao questionario do Censo Demografico de 2000, a incidéncia de
problema mental permanente entre criancas e adolescentes era maior entre os meninos: 57,8%
somente com problema mental e 56,5% com problema mental e alguma outra incapacidade - am-
bos os valores eram superiores aqueles encontrados para o conjunto de criangas e adolescentes,
que se dividia, em 2000, em 50,7% do sexo masculino e 49,3% do sexo feminino. Esses valores
estao apresentados na Tabela 2.

Tabela 2 - Criancas e adolescentes de 0 a 17 anos por tipo de incapacidade e sexo, Brasil - 2000

Criancas e adolescentes por sexo
Tipo de incapacidade

Maculino Feminino Total
Somente Problema Mental 299.174 57,8% 218.428 42,2% 517.603 100,0%
f’gﬂ't‘::‘f'n'cv:;'x'da i 56.661 = 56,5% 43.617 43,5% 100277  100,0%
Somente outro tipo 122822 54,5% 102.607 45,5% 225429  100,0%

de incapacidade

Nao possui nenhum tipo
de incapacidade

Total 30.931.643 © 50,7% 30.111.576 49,3% 61.043.219  100,0%
Fonte: IBGE / microdados do Censo Demogréfico, 2000 - Tabulacéo: CIESPI

30.452.986 ©  50,6% 29.746.924 49,4% 60.199.910  100,0%

Os dados do Censo Demografico de 2000 mostram também que nao ha nenhuma evidéncia de
que a ocorréncia de problema mental permanente tenha alguma associacao com a cor da crianca
ou do adolescente. Como é possivel observar na Tabela 3, a distribuicdo por cor, daqueles que
tinham problema mental era semelhante a do conjunto de pessoas na mesma faixa de idade.
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Tabela 3 - Criancas e adolescentes de 0 a 17 anos
por tipo de incapacidade e cor, Brasil - 2000

Criancas e adolescentes de 0 a 17 anos por cor

Tipo de
incapacidade

Branca Preta & Parda Outra Total
Somente 261.568 50,5% 248.270 48,0% 7.765 1,5% 517.603  100,0%
Problema Mental
Problema Mental + 54.081 53,9% 44.700 44,6% * * 100277  100,0%
Outra incapacidade
Somente outro tipo 114.677 50,9% 107.207 47,6% * * 225429 - 100,0%
de incapacidade
Nao possui
nenhum tipo 30.542.409 © 50,7%  28.666.500 = 47,6%  991.001 = 1,6%  60.199.910 = 100,0%
de incapacidade
Total 30972.735 © 50,7%  29.066.677 = 47,6%  1.003.808 & 16%  61.043.219 = 100,0%

Fonte: IBGE / microdados do Censo Demografico, 2000 - Tabulagdo: CIESPI
* valores néo significativos com Coeficiente de Variagdo (CV) superior a 15%

Algumas caracteristicas das familias de criancas e adolescentes com deficiéncia

A maioria, 79,2%, das criancas e adolescentes de 0 a 17 anos, vivia em familias constituidas por
casal com um ou mais filhos (Tabela 4). Embora isto ocorresse também para aquelas com algum
tipo de incapacidade, nessas situacoes 0s percentuais eram menores; 77,9% entre as que tinham
outro tipo de incapacidade e, ainda mais baixo, em torno de 74 %, para aquelas com problema
mental. Assim, se encontrava maiores proporcoes de criangas e adolescentes com problema men-
tal vivendo em familias constituidas por mulheres sem coénjuge com filho, em torno de 19%, e em
outros tipos de familia, 4,5%, do que no conjunto da populacéo, 15,7% e 3,5% respectivamente.

Um dos parametros para avaliagdo das condi¢bes de vida das familias e das criangas e ado-
lescentes é a taxa de ocupacao de seus chefes, ou seja, das pessoas consideradas como res-
ponsaveis pela familia. Esse indicador é de fundamental importancia, uma vez que, em 2000,
aproximadamente 70% do orgamento familiar era constituido pelo rendimento do trabalho e que a
maior parte desse orgamento, cerca de 70%, era proveniente do trabalho da pessoa considerada
como a responsavel pela familia. Pode-se ver na Tabela 5, que em 2000, 25,3% das pessoas
responsaveis pelas familias com criancas e adolescentes, estavam desocupadas. Esse dado, por
si s6 nao indica necessariamente que estas pessoas nao tivessem qualquer rendimento, uma vez
qgue poderiam ter rendimentos de aposentadoria, pensao, pensao alimenticia, renda de aluguel,
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Tabela 4 - Estrutura familiar das criancas e adolescentes de 0 a 17 anos
por tipo de incapacidade, Brasil - 2000

Estrutura familiar das criancas e adolescentes

Tipo de
incapacidade oni on-
P Casal com filho Mulhersem conjuge Hgmem seml con Outro tipo de famila Total
com filho juge com filho

Somente
Problema 387.116 74,8% 98.288 19,0% 9.014 1,7% 23.184 4,5% 517.603 100,0%
Mental
Problema
Mental +

. 74.547 74,3% 19.160 19,1% * * 4.845 4,8% 100.277 100,0%
Outra inca-
pacidade
Somente
outro tipo de 175.686 77,9% 39.215 17,4% 3 7.260 3,2% 225.429 100,0%

incapacidade

Nao possui
nenhum

tipo de
incapacidade

47.683.067 - 79,2% 9.448.250 - 15,7%  965.191 - 1,6% 2.103.402 - 3,5% 60.199.910 = 100,0%

Total 48.320.416 - 79,2% 9.604.913 - 15,7%  979.199 ' 1,6% 2.138.691 - 3,5% 61.043.219 - 100,0%

Fonte: IBGE / microdados do Censo Demogréfico, 2000 - Tabulacéo: CIESPI
* valores ndo significativos com Coeficiente de Variacdo (CV) superior a 15%

doacodes etc. No entanto, este nao deixa de ser um parametro da situagao de maior vulnerabi-
lidade dessas familias, uma vez que, em média, os rendimentos dessas fontes tendem a serem
inferiores aos do trabalho.

A participacao da pessoa responsavel no mercado de trabalho ndo era a mesma em todos os tipos
de familia, nem nas diferentes situacoes de incapacidade das criancas e adolescentes. Nas uni-
dades familiares constituidas por casal com um ou mais filhos, a taxa de desocupacao da pessoa
responsavel era de 19,6%, inferior @ encontrada para o conjunto das familias, 25,3%. Em todos
0s outros tipos as taxas de desocupacao eram superiores a 35%, ou seja, mais de um terco dos
responsaveis nao estava trabalhando.

Nas familias com criangas e adolescentes com problema mental as taxas de desocupacgao das
pessoas responsaveis eram bem maiores que a média, 56%, nas familias compostas por mulheres
sem conjuge com filho e 57,3% nos outros tipos de familia. J& nas familias compostas por casal
com filho, as taxas eram bem préximas a média, 26%. Nas familias com criancas e adolescentes
com problemas mentais, associados a outros tipos de incapacidade, as taxas de desocupacao
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Tabela 5 - Condigao de ocupacgao da pessoa de responsavel, nas familias de criangas
e adolescentes de 0 a 17 anos, com diferente tipo de incapacidade, por tipo de familia, Brasil - 2000

Tipo de familia

Condicao -
U de ¢ Casal com filho Mulher sem conjuge Qutro tipo Total
incapacidade ocupagdo com filho

absol. % absol. % absol. % absol. %

Ocupado 287.795 74,3% 43.318 44,1% 13.763 42,7% 344.875 66,6%
Somente Nao
Problema Ocupado 99.320 25,7% 54.971 55,9% 18.436 57,3% 172.727 33,4%
Mental

Total 387.116 100,0% 98.288 100,0% 32.199 100,0% 517.603 100,0%

Ocupado 54.705 73,4% 6.614 34,5% * * 63.531 63,4%
Problema
Mental + Nao
Outra Ocupado 19.842 26,6% 12.546 65,5% L L 36.746 36,6%
incapacidade

Total 74.547 100,0% 19.160 100,0% 6.570 100,0% 100.277 100,0%

Ocupado 137.609 78,3% 17.177 43,8% 5.201 49,4% 159.987 71,0%
Somente Nio
outro tipo de Ocupado 38.077 21,7% 22.038 56,2% 5.328 50,6% 65.442 29,0%
incapacidade

Total 175.686 100,0% 39.215 100,0% 10.529 100,0% 225.429 100,0%

Ocupado 38.353.947 80,4%  4.993.143 = 52,8% 1.661.512 = 54,1%  45.008.602 - 74,8%

Nao possui
nenhum Nao 9.320.120 = 19,6% 4455107 = 47,2% 1.407.081  459%  15.191.308 = 25,2%
tipo de Ocupado

incapacidade
Total 47.683.067 - 100,0% 9.448.250 - 100,0% 3.068.593 ' 100,0%  60.199.910 - 100,0%

Ocupado 38.834.056 = 80,4%  5.060.251 @ 52,7%  1.682.688 - 54,0%  45.576.996 - 74,7%

Total g::pado 9.486.360 19,6%  4.544.662 @ 47,3%  1.435.202 = 46,0% 15.466.224 = 25,3%

Total 48.320.416 - 100,0% 9.604.913 - 100,0% 3.117.890 : 100,0%  61.043.219 - 100,0%

Fonte: IBGE / microdados do Censo Demografico, 2000. Tabulagdo: CIESPI
* valores nao significativos com Coeficiente de Variagdo (CV) superior a 15%

das pessoas de referéncia eram ligeiramente mais altas, 26,6% no caso das familias constituidas
por casal com filhos e significativamente maiores, 65,5%, naquelas chefiadas por mulheres sem
conjuge com filho.
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As razOes para essas diferencas sao multiplas e para nos aproximar delas seria necessario
examinar algumas outras variaveis, como a idade das pessoas responsaveis, se estas tinham,
ou nao, rendimento de outra fonte, de que tipo era esse rendimento e qual a situacao des-
sas familias, se eram as Unicas que residiam no domicilio, ou se estariam condicao de familia
convivente?® Ainda assim, seria dificil estimar em que medida a presenca de uma crianga ou
de um adolescente com problema mental teria impacto na participacao de outros membros
da familia, ou do domicilio, no mercado de trabalho. Para isso seria necessaria a realizacao
de uma pesquisa que abordasse essa questao, o que nao é o caso do Censo Demografico de
2000. Com os dados disponiveis no momento, podemos constatar apenas que havia diferencas
significativas entre as taxas de ocupacao dos responsaveis dessas familias e as daquelas onde
nao havia criangcas com algum tipo de problema mental ou incapacidade. Isso indicaria, ainda
que de forma indireta, a presenca na familia de uma crianga com algum tipo de incapacidade,
principalmente aquelas com problemas mentais, estaria dificultando a participacao da pessoa
responsavel pela familia no mercado de trabalho.

Outro parametro importante para avaliar as condi¢des de vida das criancas e dos adolescentes
com problemas mentais é a renda per capita de suas familias, que como vimos anteriormente,
depende em grande parte do rendimento do trabalho, principalmente o das pessoas indicadas
como responsaveis por elas. Os dados da Tabela 6 mostram que, em 2000, 54,9%, das criancas
e adolescentes de 0 a 17 anos que tinham problema mental, e 58,3% dos que tinham problema
mental associado a algum tipo de incapacidade, estavam abaixo da linha de pobreza’. Nos dois
casos 0s percentuais eram mais elevados do que aqueles encontrados, tanto para o conjunto da
populacao, quanto para o grupo de criancas e adolescentes sem nenhum tipo de incapacidade,
50,6%. As razdes para a maior concentracao de criangas com problemas mentais nas familias
abaixo da linha de pobreza sao diversas. Por um lado, nas familias com criangas com esse tipo de
problema, os adultos tendiam a participar menos do mercado de trabalho e, nessa medida seus
rendimentos eram mais baixos. Por outro, € possivel que nas familias mais pobres haja maior
ndmero de criangas e adolescentes com problemas porque essas familias sdo mais penalizadas
por sua condicao de pobreza e condi¢oes de vida precarias.

E provével que essas familias, ao longo de geraces nao tenham podido oferecer aos seus mem-
bros, padrdes nutricionais adequados para seu desenvolvimento, e também ndo tenham tido
acesso a servigos de salde eficientes que Ihes permitissem cuidar adequadamente das pessoas
que dela faziam parte, minimizando assim a ocorréncia de problemas de saide. Embora a carga
genética seja muito importante na ocorréncia de problemas mentais, nao se devem ignorar os
casos de problemas na gestacao, acidentes por ocasiao do parto, etc. Muito provavelmente, as
diferentes situacoes ocorrem, enfatizando a necessidade de politicas sociais voltadas para o aten-
dimento adequado da parcela mais pobre da populacao.

6 - No Censo Demografico e nas PNADS, o IBGE considera como familia convivente aquela que é constituida de no minimo
duas pessoas que se relacionam por casamento ou filiacdo e compartilham o mesmo domicilio com uma ou mais familias.

7 - Foi usada para esse célculo a linha de pobreza definida pelo IPEA que considera ndo apenas as despesas com alimenta-
cao, mas também as de habitacao, vestuario, transporte, entre outras. Foram consideradas pobres as pessoas que viviam
com uma renda familiar per capita de R$ 201, 27, ou seja, R$ 6,70 por dia.
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Tabela 6 - Criancas e adolescentes de 0 a 17 anos, por tipo de problema mental ou incapacidade,
segundo classe de renda familiar per capita, Brasil - 2000

Classe Somente Problema Mentale ~ Somente outro tipo Nenhum tipo Total

de renda Problema Menal outra incapacidade de incapacidade de incapacidade

familiar

por capita absol. % absol. % absol. % absol. % absol. %

até 1 LP* 282.712 - 549% 57389 - 583%  129.805 - 57,6%  30.388.320 - 50,5%  30.858.227 50,6%

até 2 LP 117.268 - 22,8% 23.495 = 23,9% 49.362 21,9% 13.786.010 = 22,9%  13.976.135 22,9%

até 3 LP 43.847 8,5% 7.268 7,4% 18.056 8,0% 5.851.950 9,7% 5.921.121 9,7%
até 4 LP 22.116 4,3% 3.644 3,7% 8.856 3,9% 3.039.987 5,1% 3.074.603 5,0%
t“II:;aEISLP 49.307 9,6% 6.614 6,7% 19.102 8,5% 7.102.812 11,8%  7.177.834 11,8%
Total 515.250 - 100,0% 98.411 - 100,0% 225.180 - 100,0%  60.169.079 - 100,0% 61.007.920  100,0%

Fonte: IBGE/ microdados do Censo Demogréfico, 2000 - Tabulag&o: CIESPI
* Valor da Linha de Pobreza (LP) em 2000: R$ 201,27 / més ou R$ 6,70 / dia

Embora em todos os tipos de familias aquelas com criancas e adolescentes com algum tipo de
incapacidade estivessem em maior proporcao abaixo da linha de pobreza, as familias em pior situ-
acao de renda eram aquelas constituidas por mulheres sem conjuge com filho, reproduzindo em
maior escala o que ja era possivel observar no conjunto das familias (Tabela 7). Assim, se neste
conjunto, 59,5% das familias cujo responsavel era uma mulher sem conjuge estavam abaixo da
linha de pobreza, naquelas que tinham filhos com algum tipo de incapacidade, esse percentual
era maior, situando-se entre 61,7% para as que tinham criancas e adolescentes com problema
mental e, 68,7%, para aquelas com filhos com outro tipo de incapacidade. Entre todas as familias
essas Ultimas eram as que estavam em pior situacao quanto a renda familiar.
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Tipo de
incapaci-
dade

Somente
Problema
Mental

Problema
Mental

+ Outra
incapaci-
dade

Somente
outro
tipo de
incapaci-
dade

Nao
possui
nenhum
tipo de
incapaci-
dade

Total

Tabela 7 - Criancas e adolescentes de 0 a 17 anos, por tipo de familia abaixo

e acima da linha da pobreza, Brasil - 2000

Homem sem conjuge  Mulher sem conjuge

:Iasse: Casal com filho . e Outros tipos de famila
e renda
familiar

absol. % absol. % absol. % absol. %
::al';‘: 205944 © 532% 4975  552%  60.621  61,7%  11.161  53,6%
Acima
b 181.172 = 46,8% 4039 = 44.8%  37.667 . 383%  9.670 . 46,4%
Total 387.116  100,0% 9.014 ~ 100,0% 98288  100,0%  20.832  100,0%
ﬁ:i‘f 42581 | 571% 882 . 512% 12368 | 645% 1569 . 52,3%
ﬁ:‘:’: 31967  42,9% 842 - 488% 6792  355% 1420  47,7%
Total 74547 100,0% 1724 - 1000%  19.160 - 100,0%  2.979 - 100,0%
ﬁ:i‘? 97.150 © 553%  1.733 - 530% 26956 . 687%  3.955 . 56,4%
Acima N o o
b 78536 447% 1536  47,0% 12259  31,3%  3.056 = 43,6%
Total 175.686 © 100,0% 3.269  100,0%  39.215 - 1000%  7.011 - 100,0%
Abaixo
oL 23236267 48,7% 488.858 50,6% 5.611.387  59,4% 1.048.661 = 50,6%
Acima
b 24.446.801 = 513% 476333 = 49,4% 3.836.863 = 40,6% 1.023.910 = 49,4%
Total 47.683.067  100,0% 965.191 = 100,0% 9.448.250 - 100,0% 2.072.570 - 100,0%
Abaixo
oL 23.581.942  488% 496.448  50,7% 5.711.331 59,5% 1.065.335  50,6%
Acima
i 24738475 512%  482.750 = 49,3% 3.893.581 = 40,5% 1.038.057 = 49,4%
Total 48.320.416 © 100,0% 979.199 = 100,0% 9.604.913 = 100,0% 2.103.392 = 100,0%

Fonte: IBGE/ microdados do Censo Demogréfico, 2000 - Tabulagdo: CIESPI
* Valor da Linha de Pobreza (LP) em 2000: R$ 201,27 / més ou R$ 6,70 / dia

Total

absol.

282.701

232.549

515.250

57.389

41.021

98.411

129.794

95.386

225.180

30.385.172

29.783.906

60.169.079

30.855.056

30.152.863

61.007.920
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A insercao de criancas e adolescentes com deficiéncia no sistema escolar

No Brasil, segundo o Censo Demografico de 2000, pouco mais de dois tergos, 67,9 %, das
criangas e adolescentes na faixa de 0 a 17 anos frequentavam escola conforme apresen-
tado na Tabela 8. No entanto, a taxa de frequéncia escolar era, e ainda & muito diferente,
a depender da idade.

Tabela 8 - Criancgas e adolescentes de 0 a 17 anos por frequéncia a escola, Brasil - 2000

Tipo de Grupo Frequencia a Escola

incapacidade de idade Frequentam Nao frequentam Total
0a6 42540  333%  85.44 66,7%  127.784 100,0%

Somente 7a14 197.775  72,7%  74.190 273%  271.965 100,0%

Problema Mental 15,17 62038  526% 55816 = 47,4%  117.854 100,0%
Total 302352  584% 215251 = 41,6%  517.603 100,0%
0a6 4.063 12,0%  29.898 88,0% 33.962 100,0%

f’g"'te'“a Mental 7,44 15.053 = 312%  33.262 68,8% 48.315 100,0%

utra

incapacidade 15a17 * * 14.022 77,9% 18.001 100,0%
Total 23.005  230%  77.182 770%  100.277 100,0%
0a6 13492 11,1% 108505 ~ 889%  121.997 100,0%

Somente outro tipo 7@ 14 56.960  79,9%  14.337 20,1% 71.298 100,0%

deincapacidade .5 .47 20548 = 639%  11.586  361%  32.134 100,0%
Total 91.000  404% 134429 = 59,6%  225.429 100,0%
0a6 7.360.572  32,2% 15480942  67,8%  22.841.514 100,0%

No possui 7a14 25425496 949% 1373.850  51%  26.799.346 100,0%

nenhum tipo de

incapacidade 15217 8249361 781%  2.309.688  21,9%  10.559.049 100,0%
Total 41035430 682% 19.164.480  31,8%  60.199.910 100,0%
0a6 7420667 32,1% 15704590  67,9%  23.125.257 100,0%
7a14 25695284 945% 1495640  55%  27.190.924 100,0%

Total

15a17 8.335.926 - 77,7%  2.391.112 22,3% 10.727.038 100,0%

Total 41.451.877 © 67,9%  19.591.342 = 32,1% 61.043.219 100,0%

Fonte: IBGE / microdados do Censo Demografico, 2000. Tabulagao: CIESPI
* valores nao significativos com Coeficiente de Variacdo (CV) superior a 15%
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No grupo de O a 6 anos, que deveria estar frequentando o pré-escolar,® a taxa de frequéncia era
em geral bastante baixa. Pouco menos de um tergo, isto €, 32,1% das criancas com essas idades
estavam na escola. No grupo de 7 a 14 anos, fase em que os alunos deveriam cursar 0 ensino
fundamental, a cobertura do sistema era quase universal, uma vez que incluia 94,5% das criancas
e adolescentes. Finalmente, na faixa de 15 a 17 anos, que, em principio, deveria corresponder ao
curso secundario, a taxa de frequéncia caia para 77,7%, indicando que nessas idades muitos alu-
nos abandonavam a escola. A saida precoce da escola, em geral, ocorre tanto pelo desinteresse
pela escola, muitas vezes ocasionado pela repeténcia, como em razao do desejo ou necessidade
de entrar cedo no mercado de trabalho para ter a propria renda ou auxiliar a familia®.

Diante desse quadro, poderiamos perguntar como se dava a inclusdo de criancas e ado-
lescentes com problema mental no sistema escolar. Seria diferente da inclusao de outras
criangas e adolescentes?

0 que os dados do Censo Demografico de 2000 mostram € que em conjunto, criancas e adoles-
centes com diferentes tipos de incapacidade eram muito menos atendidos, pelo sistema regular
de ensino, do que aqueles sem nenhum tipo de incapacidade, o que pode ser percebido em suas
taxas de escolarizacao sempre mais baixas. Isto se deve tanto a falta de condi¢des das escolas
para atenderem criancas e adolescentes com necessidades especiais, como a problemas rela-
cionados ao seu transporte até os estabelecimentos de ensino. O grupo menos atendido era o
de criancas e adolescentes com deficiéncia ou com problema mental associado a alguma outra
incapacidade, cuja taxa de escolarizacao, entre O e 17 anos, era de apenas 23%. Aqueles com
outro tipo de incapacidade - isto €, de ouvir, de enxergar, de caminhar, ou que tinham paralisia ou
falta de algum membro - tinham a segunda taxa de escolarizacao mais baixa, 40,4%. Finalmente,
para os que apresentavam somente problema mental a taxa de escolarizacao era de 58,4%, o
que significava que, aproximadamente, quatro entre dez criancas e adolescentes com esse tipo
de problema estavam fora da escola. Ja aqueles que nao tinham nenhum tipo de incapacidade
apresentavam uma taxa de escolarizacao bem mais alta, 68,2%.

Um olhar mais atento mostra, no entanto, que a variagao nas taxas de escolarizagao das criangas
e adolescentes, com tipos de incapacidade distintos, na verdade, refletiam diferencas significati-
vas nas taxas de escolarizagdo na primeira infancia, em cada um desses grupos. Assim, a maior
taxa de escolarizagao encontrada para o grupo dos que tinham apenas problema mental se de-
via a sua maior frequéncia a pré-escola, 33,3%, ligeiramente maior do que a de criangas com
a mesma idade sem nenhum tipo de incapacidade, 32,2%, e trés vezes mais elevada do que a
daquelas com outro tipo de incapacidade, 11,1%. Ja, criancas de O a 6 anos com problema men-
tal associado a outro tipo de incapacidade, tinham também baixissima frequéncia a pré-escola
12%. A alta taxa escolarizagao na primeira infancia, entre aqueles com problema mental, pode

8 - Em fevereiro de 2006, a Lei n° 11274 da Presidéncia da Republica definiu que o ensino fundamental obrigatério passa a
ser de 9 anos, iniciando-se aos 6 anos de idade. Os Municipios, os Estados e o Distrito Federal terao, no entanto, prazo até
2010 para implementar a obrigatoriedade para o ensino fundamental disposto nessa lei.

9 - Esta tendéncia foi destacada em recente pesquisa realizada pelo CIESPI com apoio da FINEP sobre a inclusao de jovens
no mundo de trabalho (ver Soares, 2010).
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estar apontando para a existéncia de um maior nimero de escolas especiais voltadas para o aten-
dimento desse plblico, o que ndo ocorria em relagao a outros tipos de incapacidade. Este tipo de
informacao, no entanto, nao € levantado pelo Censo Demografico.

Tabela 9 - Criangas e adolescentes, que frequentam escola da rede piiblica e
da rede particular, por tipo de incapacidade e grupo de idade, Brasil - 2000

Criancas e adolescentes que frequentam escola, por tipo de rede

Tipo de Grupo de
incapacidade idade Rede Particular Rede Piblica Total
0ab 13.080 30,7% 29.460 69,3% 42.540 100,0%
Somente 7a14 24.853 12,6% 172.921 874% 197775  100,0%
Problema Mental 45 5 17 7.424 12,0% 54.614 88,0% 62.038 100,0%
Total 45.356 15,0% 256.996 85,0% 302.352 100,0%
0ab * * * * 4.063 100,0%
Problema Mental + 7al4 e e 13.366 88,8% 15.053 100,0%
Outra incapacidade 15 317 * * * * * *
Total * * 19.980 86,5% 23.095 100,0%
0aé6 & & 9.518 70,5% 13.492 100,0%
Somente outro tipo 7a14 5.781 10,1% 51.179 89,9% 56.960 100,0%
deincapacidade 45,17 * * 18.637 90,7% 20548 = 100,0%
Total 11.667 12,8% 79.333 87,2% 91.000 100,0%
0aé6 2.382.283 24,1% 4.978.289 67,6% 7.360.572 100,0%
Nao possui nenhum 7 3 14 3.191.391 12,6% 22.234.106 87,4% 25.425.496 - 100,0%
tipo de incapaci-
dade 15a 17 1.126.697 13,7% 7.122.665 86,3% 8.249.361 100,0%
Total 6.700.370 16,3% 34.335.060 83,7% 41.035.430 - 100,0%
0ab 2.400.332 32,3% 5.020.336 67,7% 7.420.667 100,0%
7al14 3.223.711 12,5% 22.471.572 87,5% 25.695.284 - 100,0%
Total

15a17 1.136.465 13,6% 7.199.461 86,4% 8.335.926 - 100,0%
Total 6.760.508 16,3% 34.691.369 83,7%  41.451.877 = 100,0%

Fonte: IBGE / microdados do Censo Demografico, 2000. Tabulagao: CIESPI
* valores néo significativos com Coeficiente de Variacao (CV) superior a 15%

Nas faixas de idade seguintes, 7 a 14 anos, que correspondem ao ensino fundamental e 15 a 17
anos, ao ensino médio, ao contrario, as taxas de escolarizacdo dos que tinham outro tipo de in-
capacidade, 79,9% e 63,9%, respectivamente, eram bem mais elevadas do que as daqueles com
problema mental, 72,7% e 52,6%, indicando a maior inclusao dos primeiros no sistema formal de
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ensino. Mais uma vez, observa-se, nessas duas faixas de idade, uma distancia significativa entre
as taxas de escolarizacao de criancas e adolescentes com problema mental ou outro tipo de inca-
pacidade e as daqueles sem nenhum tipo de incapacidade, grupo em que 94,9% dos que tinham
entre 7 e 14 anos e 78,1% daqueles com 15 a 17 anos estavam na escola.

Que tipo de rede escolar, publica ou privada, atendia as criancas e adolescentes com problemas
mentais? O tipo de rede escolar frequentada era diferente conforme o tipo de problema ou inca-
pacidade? Os dados da Tabela 9 mostram que, de uma forma geral, em 2000, era o sistema es-
colar puablico, o que mais atendia a populagao infantil e juvenil, uma vez que 83,7%, das criancas
e adolescentes frequentavam estabelecimento dessa rede. A frequéncia a escolas da rede publica
era ainda maior que a média, nos grupos com somente outro tipo de incapacidade, 87,2%, pro-
blema mental associado a outro tipo de incapacidade, 86,5%, e somente problema mental, 85%.
Essa constatagao é valida para todos os grupos de idade, especialmente os de 7 a 14 e 15 a 17
anos, cuja frequéncia a estabelecimentos escolares da rede pulblica era superior a 87%, qualquer
que fosse sua situacao, ter ou nao ter incapacidade.

Por outro lado, chama atencao o elevado percentual, 30,7%, de criancas de O a 6 anos com
problema mental, que frequentavam estabelecimentos da rede privada, uma proporcao mais alta
do que aquela encontrada para criancas da mesma faixa de idade, sem nenhum tipo de incapaci-
dade, 24,1%. Esse dado se soma aos anteriormente analisados, no sentido de reforcar a idéia
da existéncia de escolas privadas especializadas no atendimento a esse tipo de publico infantil.

Em que medida a renda familiar estava associada a frequéncia a um ou outro tipo de rede de
atendimento escolar? Vimos que a maioria das criangas e adolescentes, com ou sem problema
mental ou incapacidade, que frequentavam escola, em 2000, estava em escolas da rede publica.

Como era de se esperar, em todos 0s grupos, seja daqueles com algum tipo de incapacidade, seja
o dos que nao tinham incapacidade, quanto menor a renda familiar per capita maior a frequéncia
a rede escolar puablica. Para avaliar o efeito da renda, seja na escolarizacado, seja na rede de
ensino utilizada, trabalhamos com o recorte de linha de pobreza, criando quatro faixas de renda
mensal per capita que correspondiam ao valor até a linha de pobreza, ou seja, no ano de 2000,
o correspondente a R$ 201, 27, ou um de seus multiplos. Para os que estavam abaixo da linha
de pobreza a escola pulblica parecia ser a Gnica opcao, uma vez que cerca de 95% das criancas
frequentavam este tipo de escola de acordo com a Tabela 10. A medida que a renda familiar
aumentava, crescia progressivamente a freqiéncia as escolas da rede particular. Ainda assim,
em duas situacoes, a maioria, ou seja, 55,6% das criancas e adolescentes com problema mental
associado a outro tipo de incapacidade e 53,2% das que tinham somente outro tipo de incapaci-
dade e estavam na faixa de renda mais alta, isto €, mais de quatro vezes a linha de pobreza, era
atendida por escolas da rede publica.

Considerando todos os tipos de incapacidade, a rede escolar publica atendia a 85,6% das cri-
angas e adolescentes, enquanto a rede privada se ocupava de 14,4%. Essas proporgcoes eram
bastante préximas as encontradas para o grupo dos que nao tinham nenhum tipo de incapaci-
dade 83,7% e 16,3% respectivamente.
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Tabela 10 - Criancas e adolescentes, por classe de renda familiar per capita,
que frequentam escola, por tipo de rede frequentada, Brasil - 2000

Frequenta Escola

Tipo de Classe de
problema ou  renda familiar per Rede Particular Rede Plblica Total
incapacidade  capita absol. % absol. % absol. %
até 1 LP* 7.521 5,0% 141.486 95,0% 149.007 100,0%
até 2 LP 7.926 11,2% 62.573 88,8% 70.499 100,0%
Somente até 3 LP 5.343 18,4% 23.632 81,6% 28.975 100,0%
Problema
Mental até 4 LP 4.345 27,8% 11.280 72,2% 15.625 100,0%
Mais de 4 LP 20.087 53,7% 17.310 46,3% 37.398 100,0%
Total 45.221 15,0% 256.282 85,0% 301.503 100,0%
até 1 LP 710 6,0% 11.075 94,0% 11.785 100,0%
Problema até 2 LP 705 11,6% 5.372 88,4% 6.077 100,0%
Mental + até 3LP 493 24,6% 1.509 75,4% 2.002 100,0%
ﬁgzacidade até 4 LP 225 23,4% 735 76,6% 960 100,0%
Mais de 4 LP 935 44,4% 1.170 55,6% 2.105 100,0%
Total 3.068 13,4% 19.862 86,6% 22.929 100,0%
até 1 LP 2.679 5,7% 44,571 94,3% 47.250 100,0%
até 2 LP 2.310 10,6% 19.382 89,4% 21.691 100,0%
fﬁ?f?.t.fo G 3P 1.414 16,1% 7.355 83,9% 8.768 100,0%
incapacidade  até 4 LP 1.045 24,9% 3.144 75,1% 4.189 100,0%
Mais de 4 LP 4210 46,8% 4777 53,2% 8.986 100,0%
Total 11.657 12,8% 79.228 87,2% 90.885 100,0%
até 1 LP 887.241 4,7% 17.926.707 95,3% 18.813.948 100,0%
NG ) até 2 LP 1.021.662 10,6% 8.600.366 89,4% 9.622.027 100,0%
30 possui
nenhum até 3 LP 797.524 18,3% 3.558.266 81,7% 4.355.790 100,0%
tipo de até 4 LP 635.930 27,2% 1.703.623 72,8% 2.339.554 100,0%
incapacidade .
Mais de 4 LP 3.354.719 57,0% 2.527.312 43,0% 5.882.032 100,0%
Total 6.697.075 16,3%  34.316.274 83,7% 41.013.349 100,0%
até 1 LP 898.150 4,7% 18.123.840 95,3% 19.021.990 100,0%
até 2 LP 1.032.602 10,6% 8.687.692 89,4% 9.720.294 100,0%
Total até 3 LP 804.773 18,3% 3.590.762 81,7% 4.395.535 100,0%
até 4 LP 641.546 27,2% 1.718.783 72,8% 2.360.328 100,0%
Mais de 4 LP 3.379.951 57,0% 2.550.569 43,0% 5.930.521 100,0%
Total 6.757.021 16,3% 34.671.646 83,7% 41.428.667 100,0%

Fonte: IBGE / microdados do Censo Demogréfico, 2000. Tabulagao: CIESPI
* Valor da Linha de Pobreza (LP) em 2000: R$ 201,27 / més ou R$ 6,70 / dia
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Do conjunto de criancas e adolescentes que nao frequentavam escola a época do Censo De-
mografico de 2000, a grande maioria, 16.485 mil, correspondendo a 84,1%, nunca havia fre-
quentado (Tabela 11). Esse percentual era ainda mais elevado, 92,5%, no grupo dos que tinham
problema mental associado a outro tipo de incapacidade, e, 90,9% no grupo que apresentava
somente outro tipo de incapacidade.

Curiosamente, entre aqueles que tinham somente problema mental, esse percentual, embora
elevado, era bem menor (75,9%) do que nos dois grupos anteriores e também se comparado
ao do grupo sem nenhum tipo de incapacidade, onde 84,2% dos que nao frequentavam escola
estavam nessa situacdo. Nesse Ultimo grupo 24,1% ja tinham frequentado escola anteriormente,
0 que mais uma vez reforca a idéia da existéncia de escolas especializadas no atendimento de
criangas de baixa idade com problema mental que talvez nao tenham podido dar continuidade ao
seu processo de escolarizagao em outras escolas.

Como seria de esperar, em qualquer das situacoes, seja entre os que nao tinham nenhum tipo de
incapacidade, seja entre 0s que tinham, eram bem maiores 0s percentuais dos que nunca haviam
frequentado escola anteriormente, entre as criancas de O a 6 anos de idade. Esses percentuais
eram muito semelhantes, variando de 98,5% entre criancas somente com problema mental a
99,6%, entre criangas com somente outro tipo de incapacidade. Para aqueles sem nenhum tipo
de incapacidade o percentual dos que estavam nesta mesma situagcao era bem préximo, 99,4%.

Varias sdo as razoes para o elevado percentual de criangas e adolescentes nessa faixa de idade,
gue nunca havia frequentado creche ou pré-escola. Por um lado, a pequena oferta de vagas para
criangas nessa faixa de idade em escolas publicas, por outra a falta de recursos da maior parte
das familias para utilizar as escolas privadas, caso estas estivessem disponiveis. Nao se deve
descartar também a possibilidade de que muitas familias preferirem manter as criangas de baixa
idade em casa sob seus proprios cuidados.

Naturalmente, a medida que a idade aumentava, a propor¢do dos que ja tinham frequentado
escola também crescia. No entanto, ainda foram encontradas grandes diferencas no que tange a
ocorréncia de incapacidade ou ndo. Na faixa de 7 a 14 anos, enquanto mais da metade (55,8%)
daqueles que nao tinham nenhum tipo de incapacidade e ndo estavam frequntando escola, ja
tinham frequentado em algum momento, isso s6 ocorria com pouco mais de 28% dos que tinham
somente problema mental ou somente outro tipo de incapacidade. Na faixa de 15 a 17 anos, as
diferencas entre os que nao tinham nenhuma incapacidade e os que tinham também eram sig-
nificativas. Nesta faixa de idade, entre aqueles que faziam parte do primeiro grupo - isto é nao
tinham nenhuma incapacidade - e nao estavam frequentando escola, quase todos, ou seja, 94%,
ja haviam frequentado antes, o que poderia indicar que se ndo tinham continuado o processo de
escolarizagdo, os motivos mais provaveis de abandono da escola seriam a falta de motivacao para
continuar estudando e a necessidade de trabalhar. J4, entre os que nao frequentavam escola e
tinham alguma incapacidade, a propor¢ao dos que haviam frequentado anteriormente era bem
mais baixa, 65,3% entre os que tinham outro tipo de incapacidade e 53% entre os que tinham
somente problema mental, indicando, como havia sido apontado anteriormente, a dificuldade néo
apenas de entrada como de permanéncia na escola das criancas e adolescentes com algum tipo
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Tabela 11 - Criancas e adolescentes que nao frequentam escola,
por tipo de incapacidade e grupo de idade, Brasil 2000

Criancas e adolescentes que nao frequentam escola por situagao

. . . Grupo de
Tipo de incapacidade ) .
idade J4 frequentou Nunca frequentou Total
0a6 * * 83933  985% 85244  100,0%
Somente 7A14 21.058 284%  53.132  71,6%  74.190  100,0%
Problema Mental 15A17 20608  530% 26209  47,0%  55.816  100,0%
Total 51.977 241% 163274  759% 215251  100,0%
0a6 * * 29724  99.4%  29.898  100,0%
Problema Mental + 7a14 * * 30.609  92,0%  33.262  100,0%
Outra incapacidade 15a 17 * * 11.061  789%  14.022  100,0%
Total 5.788 7,5% 71394  925%  77.182  100,0%
0a6 * * 108070  99,6%  108.505  100,0%
Somente outro 7a14 4.199 293% 10139  70,7%  14.337  100,0%
tipo de incapacidade . 5 7.575 65,4% 4011 346%  11.586  100,0%
Total 12.209 9,1% 122220  90,9%  134.429  100,0%
0a6 99.800 6%  15.381.142  99,4% 15.480.942  100,0%
Néo possui nenhum 7a14 766.728  558%  607.122  442% 1.373.850  100,0%
tipo de incapacidade . 7 2.169.978  940%  139.710 = 6,0%  2.309.688  100,0%
Total 3.036.506  158% 16.127.974 842% 19.164.480 100,0%
0a6 101.720 6%  15.602.869 = 99,4% 15.704.590 ~ 100,0%
7a14 794638  53,1%  701.002  469% 1.495.640  100,0%
Total
15a 17 2210122 © 92,4% 180991 = 7,6%  2.391.112  100,0%
Total 3.106.480  159% 16.484.862 = 84,1% 19.591.342  100,0%

Fonte: IBGE / microdados do Censo Demografico, 2000. Tabulagdo: CIESPI
* valores nao significativos com Coeficiente de Variacdo (CV) superior a 15%
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de incapacidade. O nimero dos que tinham algum problema mental associado a outro tipo de
incapacidade e ja haviam frequentado escola era tdo pequeno que nao permitiu uma desa-
gregacao por idade.

As inimeras dificuldades de insercdo e permanéncia no sistema escolar das criancas e adoles-
centes com algum tipo de incapacidade e a falta de escolas que pudessem atendé-los de maneira
adequada, faziam com que se encontrasse entre elas um elevado percentual de analfabetos, o
que sem duvida constituia mais uma barreira a ser vencida no exercicio da cidadania por muitos
dos que teriam possibilidade de serem alfabetizados, caso fossem bem atendidos em suas ne-
cessidades especiais. Assim, em 2000, enquanto o percentual de analfabetos, entre criangas e
adolescentes de 7 a 17 anos sem nenhum tipo de incapacidade era de 9,4%, entre aqueles que
tinham algum outro tipo de incapacidade era mais de trés vezes superior, 29,2%, entre 0s que
tinham somente problema mental 48,4% e entre os que tinham problema mental associado a
outro tipo de incapacidade 81,9% (Tabela 12). Ainda assim, deve-se destacar que pouco mais da
metade (51,6%, dos que tinham problema mental) sabia ler e escrever. Esse percentual aumen-
tava para 60,7%, se fosse considerado apenas o grupo dos que frequentavam ou tinham frequen-
tado escola em algum momento.

Tabela 12 - Criancas e adolescentes de 7 a 14 e 15 a 17 anos,
por condicao de alfabetizacao, por tipo de incapacidade, Brasil - 2000

Criancas e adolescentes de 7 a 17 anos, por condi¢ao de alfabetizacao

U[RES Grupo de idade 5
incapacidade HED gscbrz\rlr;rLer € Sabem Ler e Escrever Total
7a14 137.386  50,5% 134578  49,5% 271.965  100,0%
Somente
Problema Mental 15 17 51225  435%  66.629  565%  117.854  100,0%
Total 188.611  484% 201208  51,6% 389.819  100,0%
7a14 40519  83,9% 7796 16,1%  48.315 100,0%
(';:’t':;el'::a';':‘:?; d+e 15a17 13812  767% 4189  233%  18.001 100,0%
Total 54331  81,9% 11984  181%  66.316 100,0%
7a14 23906  335%  47.391  665%  71.298 100,0%
Somente outro ti
omente outro tipo
X O UPO 5 a17 6.329 19,7% 25806  80,3%  32.134 100,0%
de incapacidade
Total 30235  292% 73197  70,8% 103.432  100,0%
No possui 7a14 3.163.793  11,8% 23.635.554 882% 26.799.346  100,0%
nenhum tipo 15217 360.640  34%  10.198.410 96,6% 10.559.049  100,0%
de incapacidade g5 ) 3524432  94% 33.833.964 90,6% 37.358.396  100,0%
7a14 3.365.604  12,4% 23825319 87,6% 27.190.924  100,0%
Total 15217 432005 = 40% 10.295.033 96,0% 10.727.038  100,0%
Total 3.797.609 = 10,0% 34.120.353 90,0% 37.917.962  100,0%

Fonte: IBGE / microdados do Censo Demogréfico, 2000. Tabulagao: CIESPI
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Concepgdes sobre Deficiéncia Mental A deficiéncia em numeros
PrOdugaO Académica Atuacio do professor de alunos com deficiéncia mental

Formacao de Professores de alunos com deficiéncia mental Classe

Especial sa. e reeursos Inclusao em Classe Regular

Criancas e Adolescentes com
Deficiéncia Mental no Brasil
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PRODUGAO ACADEMICA SOBRE CRIANCAS
E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA MENTAL

45



CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA MENTAL NO BRASIL

Percursos metodolégicos

Esta é uma pesquisa de carater essencialmente bibliografico. As pesquisas bibliograficas tém
por objetivo levantar as produgdes académicas e cientificas sobre determinada area de co-
nhecimento, inventaria-las e sistematiza-las. Sdo de grande importancia, pois retratam a com-
preensao do nivel de conhecimento atingido a respeito de um tema, destacando as tendéncias
teéricas e metodolégicas.

Nosso objetivo foi compreender o que se sabe sobre criangas e adolescentes com deficiéncia
mental no Brasil. Quais os principais temas estudados sobre este grupo e quem vem se de-
brucando sobre eles? Acreditamos que através da pesquisa e do conhecimento aprofundado
sobre determinado tema é possivel tracar diretrizes eficientes e eficazes visando a promocao e
protecao dos direitos.

Sistematizar e analisar o conhecimento produzido sobre criancas e adolescentes com deficiéncia
mental, suas necessidades, suas potencialidades e, principalmente, suas especificidades se faz
urgente. Mencionamos a pouca visibilidade deste segmento da populagao e discutimos os dados
produzidos pelo IBGE, que deixam claro o pouco que se sabe efetivamente sobre este grupo.
Nesta parte, abordaremos o que o Brasil tem produzido na esfera académica.

Para a realizacdo deste levantamento, inspiramo-nos na metodologia chamada “estado da
arte”. Estado da arte € uma metodologia ainda pouco utilizada no Brasil. Os primeiros estudos
realizados com esta metodologia surgiram na década de 1980 e, desde entdo, destaca-se a
area da educacdo como a principal produtora de pesquisas do tipo “estado da arte”. Esta me-
todologia caracteriza-se por ser um levantamento e uma avaliacao da producao académica e
cientifica sobre um determinado tema através de categorias que identifiquem as facetas sob
as quais o fendmeno vem sendo analisado (Soares e Maciel, 2000). Ferreira (2002) conceitua
“estado da arte” como um

... desafio de mapear e de discutir uma certa producao académica em diferentes campos do conheci-
mento, tentando responder que aspectos e dimensoes vém sendo destacados e privilegiados em dife-
rentes épocas e lugares, de que formas e em que condi¢des tém sido produzidas certas dissertacoes
de mestrado, teses de doutorado, publicagdes em periddicos e comunicacdes em anais de congressos
e seminarios (2002:258).

Ferreira, Romanowski e Ens (2006) afirmam que através dos objetivos de pesquisas do tipo “es-
tado da arte” é possivel compreender como ocorre a producao do conhecimento em teses de dou-
torado, dissertacdes de mestrado, artigos de periddicos e publicacées sobre uma determinada
area de conhecimento.

Estados da arte podem significar uma contribuicdo importante na constituicdo do campo teérico de
uma area de conhecimento, pois procuram identificar os aportes significativos da construcao da teo-
ria e pratica pedagdgica, apontar as restricoes sobre 0 campo em gque se move a pesquisa, as suas
lacunas de disseminacao, identificar experiéncias inovadoras investigadas que apontem alternativas
de solucao para os problemas da pratica e reconhecer as contribuicdes da pesquisa na constituicdo
de propostas na area focalizada (Romanowski e Ens, 2006:39).
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Tendo o estado da arte como referéncia, estabelecemos uma criteriosa metodologia de levanta-
mento da producao académica sobre criancas e adolescentes com deficiéncia mental no Brasil
no periodo de 1998 a 2008. Tendo em vista o levantamento e a anélise da producao académica,
nossa metodologia foi organizada a partir dos seguintes procedimentos:

1. Definicao de palavras-chave e descritores para direcionar as buscas
a serem realizadas;

2. Escolha das bases de dados a serem acessadas para o levantamento
da producao académica;

3. Levantamento da producao académica;

4. Estabelecimento de critérios de organizacao da producao académica;

5. Organizagao dos dados estatisticos;

6. Estabelecimento de critérios de analise da producao académica;

7. Analise preliminar, considerando os temas, os objetivos, as pro-
blematicas e as metodologias;

8. Levantamento das publicacdes na integra;

9. Leitura dos estudos e identificacao das tendéncias dos principais te-

mas abordados nos estudos;
10. Andlise e elaboracao das conclusoes.
Almejando contemplar as produgdes académicas que abordem criancas e/ou adolescentes com
deficiéncia mental, optamos por utilizar as palavras deficiente e deficiéncia combinadas com a
palavra mental, além das palavras crianca, infancia, adolescente e adolescéncia para delimitar a
faixa etaria. Desta forma, foram definidos oito descritores diferentes. A opgao pelo nimero elevado
de escritores reflete a determinacao de realizarmos a pesquisa mais completa possivel.

1. Deficiéncia + mental + infancia
Deficiente + mental + infancia
Deficiéncia + mental + crianga
Deficiente + mental + crianca
Deficiéncia + mental + adolescéncia
Deficiente + mental + adolescéncia
Deficiéncia + mental + adolescente

NOoO ok 0N

8. Deficiente + mental + adolescente

Para o levantamento da produgao académica foram utilizadas diferentes bases de dados. Didati-
camente, organizamos tal levantamento em dois eixos: Eixo | - Teses de Doutorado e Dissertacoes
de Mestrado; Eixo Il - Artigos Nacionais.

Eixo | - Teses de doutorados e dissertacoes de mestrado

0 levantamento de teses de doutorado e dissertacdes de mestrado foi realizado através do Banco
de Teses da Capes?, que tem como objetivo facilitar o acesso a informacdes sobre teses e dis-

1 - Disponivel no site http://www.servicos.capes.gov.br/capesdw/
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sertacoes defendidas junto a programas de pos-graduagao do pais. A partir desta base de dados
pode-se ter acesso a resumos de teses e dissertacoes defendidas a partir de 1987. As infor-
macoes contidas no Banco de Teses sao fornecidas diretamente a Capes pelos programas de
pbs-graduacao, que se responsabilizam pela veracidade dos dados.

0 usuario do Banco de Teses pode realizar buscas utilizando: nome do autor, assunto (de palavras-
chave), nome da instituicdo, ano em que a tese ou a dissertagao foi defendida e, ainda, nivel do
estudo (mestrado, mestrado profissionalizante ou doutorado). Para cada um destes campos, o
usuario pode digitar mais de uma palavra e, nesse caso, pode escolher cada uma das seguintes
opcoes: todas as palavras; qualquer uma das palavras; expressao exata.

Para nosso estudo, foram digitados no campo destinado ao “assunto” os descritores, com a opg¢ao
“todas as palavras”. Na época em que nossa equipe de pesquisa fez uso do Banco de Teses da
Capes, nos meses de marco a junho de 2009, as teses e dissertacoes do ano de 2008 ainda nao
estavam disponibilizadas. Por este motivo, nossa busca contemplou o periodo de 1998 a 2007.
Para cada ano, foram feitas oito buscas diferentes (uma para cada um dos oito descritores), so-
mando um total de oitenta pesquisas somente no Banco de Teses da Capes.

Eixo II - Artigos nacionais

Elegemos trés bases de dados para o levantamento de artigos publicados sobre criancas e adoles-
centes com deficiéncia mental no periodo de 1998 a 2008: LILACS (Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Salde), IndexPsi (Index Psi Periddicos) e SciELO (Scientific Electronic
Library Online).

A base de dados LILACS compreende a literatura relativa as Ciéncias da Salde, publicada nos
paises Latino-Americanos e no Caribe a partir de 1982. Contempla cerca de 670 periddicos da
area da Saude, além de outros documentos, tais como teses, livros, capitulos de livros, anais de
congressos ou conferéncias, relatérios e publicacdes governamentais.

Criado em 1998, o Index Psi Periddicos tem por objetivo indexar a literatura publicada em periodi-
cos cientificos brasileiros em Psicologia e areas afins. Esta base de dados contém mais de 32.500
referéncias e resumos de artigos de mais de 160 revistas brasileiras publicadas desde 1949.

SciELO é uma biblioteca eletronica que abrange uma colegao selecionada de 228 periddicos
cientificos brasileiros, construida a partir de um projeto de pesquisa da Fundacdo de Amparo
a Pesquisa do Estado de Sao Paulo (FAPESP), em parceria com o Centro Latino-Americano e do
Caribe de Informacao em Ciéncias da Satde (BIREME). A partir de 2002, o Projeto contou com o
apoio do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq).

As duas primeiras bases de dados foram escolhidas através do Portal de Periddicos da Capes, que € uma
ferramenta disponibilizada para professores, pesquisadores, alunos e funcionarios de 268 instituicoes de
ensino superior e de pesquisa do Brasil, oferecendo acesso imediato a producao cientifica mundial. Neste
Portal se tem acesso a textos completos de artigos selecionados de mais de 15.475 revistas nacionais e
internacionais e a 126 bases de dados com resumos de documentos em todas as areas do conhecimento.
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A partir das orientacoes fornecidas pelo préprio Portal de Periddicos acerca da sua utilizacao,
realizamos nossas buscas através do link “resumos”, a fim de realizarmos uma pesquisa bi-
bliografica sistematica. Através deste link é possivel identificar as bases de dados com resumos
de artigos e outros documentos cientificos e técnicos publicados sobre os assuntos relevantes a
pesquisa que se pretende realizar. As bases de dados sao divididas por area de conhecimento,
como Ciéncias Ambientais, Ciéncias Biologicas, Ciéncias da Saude, Ciéncias Agrarias e Ciéncias
Humanas. Considerando o nosso foco de interesse na area das ciéncias humanas e sociais,
elegemos a base de dado IndexPsi (Index Psi Periédicos). pesquisamos também a base de da-
dos LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) da area de Ciéncias
da Saulde, pois esta contempla periédicos relacionados as areas humana e social, como, por
exemplo, educacgao e psicologia.

Nas trés bases de dados, foram aplicados os oito descritores ja apontados. Diferentemente do
Banco de Teses da Capes, as trés bases de dados utilizadas para o levantamento de artigos na-
cionais ndo permitem a delimitacdo do periodo desejado. Dessa forma, nos resultados de cada
busca, separamos “manualmente” apenas os artigos publicados entre os anos de 1998 e 2008.
Ademais, a base de dados LILACS aponta nao apenas artigos nacionais, mas também artigos de
paises Latino-Americanos e do Caribe, além de outros documentos, tais como teses, livros, capi-
tulos de livros, anais de congressos ou conferéncias, relatérios e publicagdes governamentais.
Neste caso, novamente foi realizada uma selecao “manual” dos artigos nacionais.

Vale destacar a importancia das bases de dados utilizadas durante a pesquisa. Infelizmente, estas
ainda sao muito pouco conhecidas e consultadas: O acervo destas bases de dados é enorme e
possibilita ao pesquisador acessar diversos artigos e outras producoes académicas e cientificas
em perioddicos publicados em todo o mundo.

Realizada a escolha das bases de dados a serem acessadas para o levantamento da producao
académica, iniciou-se o levantamento propriamente dito. Contudo, é importante destacar que
nossa metodologia ndo tem a pretensao de esgotar a busca por todas as producdes bibliograficas,
embora tenhamos a preocupacgao de realizar um levantamento bibliografico bastante minucioso,
pois foram contemplados no Eixo |, por exemplo, apenas as teses e dissertacoes que foram regis-
tradas no Banco de Teses da Capes.

Producao académica: dados numéricos

0 levantamento das producoes académicas disponibilizadas nas quatro bases de dados utilizadas
pela equipe de pesquisa - Banco de Teses da Capes, LILACS, IndexPsi e SciELO - resultou em
323 estudos, sendo 215 teses e dissertagoes e 108 artigos, conforme apresentado na Tabela 13.
Devemos lembrar que no caso do Banco de Teses da Capes nao foram incluidas as producoes do
ano de 2008, como justificado anteriormente.
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Tabela 13 - Niimero de produgdes académicas no periodo de 1998 a 2008

- 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 Total

Teses e

. ~ 15 18 13 24 31 23 31 28 21 0 215
Dissertacoes

Artigos 4 9 9 5 13 9 11 13 19 10 6 108

Total 15 24 27 18 37 40 34 44 47 31 6 323

Fonte: Pesquisa Estado da arte sobre criancas e adolescentes com deficiéncia tendo em vista a sua cidadania:
sistematizagdo e divulgagao de dados estatisticos e bibliograficos (CIESPI, com apoio da FAPERJ)

Observou-se que no ano de 2002 houve um aumento significativo de estudos em comparacao
com o ano de 2001, no que diz respeito a teses, dissertacoes e artigos. Os anos de 2003 e 2005
destacaram-se por um maior nimero de teses e dissertacoes, enquanto que o maior nimero de
publicacdes de artigos em todo o periodo estudado ocorreu no ano de 2006.

E provavel que o aumento de estudos a partir de 2002 esteja relacionado a publicacdo de diversos
documentos oficiais nesta época. Em 2001, duas leis importantes sdo promulgadas, a primeira
na area da educacéao e a segunda, na area da salde: Lei n® 10.172, de 9 de janeiro de 2001, que
aprovou o Plano Nacional de Educacgao, e Lei n2. 10.216, de 6 de abril de 2001, que dispde sobre
a protecao e os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais e redireciona o modelo
assistencial em salde mental. Também em 2001, o Ministério da Educagao publicou as Diretrizes
Nacionais para a Educacao Especial na Educagao Bésica.

Em 19 de fevereiro de 2002, foi sancionada a Portaria GM n® 336, que regulamentou o mode-
lo do Centro de Atencao Psicossocial (CAPS), reconhecendo e ampliando seu funcionamento
e sua complexidade.

Em 2004, outros dois documentos foram publicados. O Ministério da Sadlde instituiu o Forum
Nacional de Sadde Mental Infantil e Juvenil, por meio da Portaria GM n® 1.608, de 13 de agosto
de 2004 e a Secretaria de Educacao Especial do Ministério de Educacao langou a série Educacao
Inclusiva, um conjunto de documentos destinados a promover a implementacao da politica de
inclusao escolar.

Sobre o local onde as teses, dissertacoes e artigos foram publicados, a regido sudeste é indiscu-
tivelmente a regiao brasileira que mais se sobressai no que tange ao tema abordado, de acordo
com a Tabela 14. Sdo Paulo é o estado brasileiro que mais produziu, contabilizando um total
de 191 estudos. Rio de Janeiro e Rio Grande do Sul foram o segundo e o terceiro estados em
producao académica, contabilizando um total de 28 e 25 estudos respectivamente.
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Tabela 14 - Producao académica por regiao do Brasil

Regiao do Brasil UF Teses e Dissertacoes Artigos TOTAL
PR 7 8
Sul SC 2 - 42
RS 15 10
ES 6 -
MG 10 2
Sudeste 237
R 13 15
SP 126 65
GO 3 -
Ms 3 -
Centro-Oeste 25
mT 1 -
DF 13 5
BA 3 -
CE 5 -
Nordeste PE 4 2 17
RN 1 1
SE 1 -
ﬁz:lindicagéo de ) 9 . 9
Total 215 108 323

Fonte: Pesquisa Estado da Arte sobre criangas e adolescentes com deficiéncia tendo em vista a sua cidadania:
sistematizagdo e divulgagao de dados estatisticos e bibliogréaficos (CIESPI, com apoio da FAPERJ)

A diferenca entre a quantidade de estudos realizados em Sdo Paulo e a dos outros estados é
extremamente significativa, como se pode ver na tabela acima. Uma possivel explicacdo para isso
€ o nimero de Programas de P6s-Graduacdo existentes no Brasil. De acordo com a Capes, em
2008, no Brasil existiam 2.568 Programas de P6s-Graduacao, apresentando uma maior concen-
tracao em estados das regides sudeste e sul, sendo 686 em Sao Paulo, 319 no Rio de Janeiro,
253 em Minas Gerais e 245 no Rio Grande do Sul. A discrepancia entre o nimero de Programas
de Pé6s-Graduacgao nos diferentes estados brasileiros também pode ser explicada pela demografia
dos mesmos. O IBGE estima que as quatro maiores regides metropolitanas sao as mesmas que
apresentam maior concentracao de Programas de Pés-Graduacdo. Ou seja, de acordo com as es-
timativas da contagem populacional de 2007 do IBGE, Sdo Paulo é a maior regido metropolitana
do pais com 19.223.897 habitantes, seguida pelo Rio de Janeiro com 11.571.617, Belo Horizonte
com 4.939.053 e Porto Alegre com 3.959.807 habitantes.
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A partir da analise com foco nas universidades que mais produziram teses e dissertacoes sobre
o0 tema em questao, pode-se afirmar que poucas se destacam, conforme apresentado na Tabela
15. A maioria das universidades apresentou menos de 3 teses e dissertacoes no periodo de
1998 a 2007. No entanto, podemos citar as trés universidades que mais produziram estudos:
Universidade de Sao Paulo (USP), com 35 teses e dissertacoes; Universidade Federal de Sao
Carlos (UFSCar), com 21 teses e dissertacoes e Universidade Estadual Paulista (UNESP), com
14 teses e dissertacoes.

Tabela 15 - Niimero de teses e dissertagdes por universidade

Universidade (UF) Namero de teses e dissertagoes
USP (SP) 35
UFSCar (SP) 21
UNESP (SP) 14
MACKENZIE (SP) 10
UNICAMP (SP) 9
UFRGS (RS) 9
PUC (SP) 8
UERJ (RJ) 8
UnB (GO) 8

Fonte: Pesquisa Estado da arte sobre criangas e adolescentes com deficiéncia tendo em vista a
sua cidadania: sistematizacédo e divulgacdo de dados estatisticos e bibliogréficos
(CIESPI, com apoio da FAPERJ)

Outro aspecto interessante é a diversidade de programas de pés-graduacao a produzirem teses
e dissertacoes sobre o tema em cada universidade. Por exemplo, na USP, as 35 teses e dis-
sertacoes estao distribuidas em diferentes programas de pés-graduacgao: Psicologia, Medicina
(Salde Mental e Neurologia), Ciéncias Biologicas, Educacao, Educagao Fisica, Ciéncias Farmacéu-
ticas, Direito, Linguistica, Enfermagem e Saude Plblica. Na UFSCar, as 21 teses e dissertagoes
foram realizadas nos programas de pés-graduacao de Educacgao Especial e Genética e Evolugao.
Na UNESP, as 14 teses e dissertagoes foram produzidas nos programas de pés-graduacao de
Educacao, Genética, Ciéncias Biologicas, Pediatria, Psicologia, Historia, Ciéncias da Motricidade.

Desta forma, o programa de pos-graduacao que mais acolheu estudantes para realizarem estu-
dos sobre criancas e adolescentes com deficiéncia mental foi o programa de pés-graduacdo em
educacao especial da UFSCar com 20 estudos, seguido pelo programas de pés-graduagdo em
Psicologia da USP com 16 estudos (Tabela 16).
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Tabela 16 - Ntimero de teses e dissertagdes por programa de pds-graduagao

Ndmero de teses

Universidade Programa de Pés-Graduagao 6 dissertagdes
UFSCar Programa de Pés-Graduagdo em Educacéo Especial 20
usp Programa de Pés-Graduagao em Psicologia 16
MACKENZIE Programa de Pés-Graduagado em Distirbios do Desenvolvimento 10
UnB Programa de Pés-Graduagado em Psicologia 7
UERJ Programa de P6s-Graduagdo em Educagao 6
UNIMEP Programa de Pés-Graduagdo em Educacdo 6

Fonte: Pesquisa Estado da arte sobre criangas e adolescentes com deficiéncia tendo em vista a sua ci-
dadania: sistematizagao e divulgagao de dados estatisticos e bibliograficos (CIESPI, com apoio da FAPERJ)

Considerando as bases de dados no que se refere a produgao de artigos, a que se destacou com
maior ndmero foi a LILACS, com 97, seguida pelo SciELO, com 20, e IndexPsi, com 17. Alguns
artigos estao disponiveis em mais de uma base de dados. A diferenga entre o nimero de artigos
acompanha a diferenca de periédicos indexados em cada base de dados. Como ja apontado an-
teriormente, LILACS contempla 670 periédicos, enquanto que SciELO e IndexPsi possuem 228 e
160 periddicos indexados respectivamente.

Com relacao aos periddicos, foram apontados 64 titulos de periddicos diferentes. Destes se desta-
caram os Arquivos de neuro-psiquiatria, com 9 artigos, a Revista Brasileira de Educacao Especial,
com 7 artigos, e o Jornal de Pediatria, com 6 artigos.

Os Arquivos de neuro-psiquiatria foram extraidos do Jornal Oficial da Academia Brasileira de Neu-
rologia (ABNEURO), em circulagao desde 1970. A revista é publicada bimestralmente nos meses
de fevereiro, abril, junho, agosto, outubro e dezembro. O seu objetivo é publicar os resultados de
pesquisas clinicas e experimentais em neurologia e areas afins.

A Revista Brasileira de Educacdo Especial é mantida pela Associacdo Brasileira de Pesquisa-
dores em Educacao Especial (ABPEE), que foi criada em 1993, na cidade do Rio de Janeiro.
A Revista tem como objetivo a disseminacao de conhecimento em Educacao Especial e tem
periodicidade quadrimestral.

0 Jornal de Pediatria € uma publicacao bimensal da Sociedade Brasileira de Pediatria, em cir-
culacao desde 1934. Através da publicacao e divulgacao de relevantes contribuicoes cientifi-
cas da comunidade médico-cientifica nacional e internacional da area de pediatria, o Jornal de
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Pediatria busca elevar o padrao da pratica pediatrica e do atendimento médico especializado
em criancas e adolescentes.

Producgao académica e os principais temas

A producao académica levantada nos Eixos | e Il foi organizada em trés grupos, de acordo com as
areas de conhecimento: Ciéncias da Salde e Bioldgicas; Ciéncias Humanas e Sociais e Outros.
Este dltimo grupo contempla estudos nao incluidos nos grupos anteriores, visto que sao oriun-
dos de programas de pos-graduacao de Engenharia de Sistemas e Comunicacao, Engenharia de
Producao, Tecnologia dos Alimentos e Economia Doméstica.

Para a realizacéo desta divisao, os 323 estudos apontados nos Eixos | e Il foram divididos por area
de conhecimento, seguindo os seguintes critérios: No Eixo I, foi considerada a area de conheci-
mento do programa de pés-graduacgao em que os estudos foram realizados. No Eixo Il, os artigos
foram organizados considerando a area de conhecimento do respectivo periddico.

No Eixo |, destaca-se a area das Ciéncias Humanas e Sociais, com 152 teses e dissertacoes
no periodo de 1998 e 2007. Na area das Ciéncias da Saude e Biol6gicas, contabilizou-se 59
teses ou dissertacdes. Quatro teses e dissertacdes foram incluidas na categoria Outros, de
acordo com a Tabela 17.

Tabela 17 - Niimero de teses e dissertagoes por area de conhecimento

- 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007  TOTAL
Ciéncias
da Satide e 2 5 5 6 5 6 b 11 8 6 59
Bioldgicas
Ciéncias
Humanas e 9 9 12 6 18 25 18 20 20 15 152
Sociais
Outros 0 1 1 1 1 0 0 0 0 4

Fonte: Pesquisa Estado da arte sobre criangas e adolescentes com deficiéncia tendo em vista a sua ci-
dadania: sistematizagao e divulgagao de dados estatisticos e bibliograficos (CIESPI, com apoio da FAPERJ)

No Eixo Il, destaca-se a area das Ciéncias da Salde e Biolégicas com 72 artigos, seguida da area
das Ciéncias Humanas e Sociais, com 36 artigos (Tabela 18).
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Tabela 18 - Niimero de artigos por area de conhecimento

- 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008  TOTAL

Ciéncias
da Saiide e 4 7 5 4 8 5 9 7 14 6 3 72
Bioldgicas

Ciéncias
Humanas e - 2 4 1 5) 4 2 6 5 4 3 36
Sociais

Fonte: Pesquisa Estado da arte sobre criangas e adolescentes com deficiéncia tendo em vista a sua cidada-
nia: sistematizacdo e divulgacdo de dados estatisticos e bibliograficos (CIESPI, com apoio da FAPERJ)

Somando as producdes académicas (teses, dissertacdes e artigos), chegamos a seguinte dis-
tribuicdo: foram encontrados 131 estudos na area das Ciéncias da Saude e Biologicas e 188
estudos na area das Ciéncias Humanas e Sociais.

Apds as divisdes por area de conhecimento, foram elaborados os critérios para as analises apro-
fundadas dos estudos. Iniciamos nossa analise com a leitura dos resumos de todos os 323 es-
tudos. Nesta primeira etapa de analise do conhecimento produzido acerca do tema em questao
encontramos algumas limitacoes.

Percebemos que alguns estudos apontados pelas bases de dados ndo contemplavam a deficiéncia
mental ou criangas e/ou adolescentes. Surgiu, entao, a necessidade de se realizar uma triagem
em todos os estudos, para que nao fossem considerados estudos que fugissem do interesse es-
pecifico dessa pesquisa. Essa triagem foi realizada através da leitura de todos os resumos para a
identificacao do objeto de estudo de cada autor.

No que diz respeito a fase da vida, em alguns estudos esta ndo era claramente indicada. Muitos
resumos nao informavam a faixa etaria abordada; no entanto, quando havia referéncia a alunos
de uma escola, consideramos tais resumos em nossa analise pois, apesar de sabermos que mui-
tos jovens acima dos 18 anos permanecem na escola, acreditamos que no grupo estudado, pos-
sivelmente, estariam criancas ou adolescentes. Apenas excluimos da andlise os resumos que nao
abordavam criancas ou adolescentes com deficiéncia mental.

Apbs a triagem dos estudos, considerando criangas e adolescentes com deficiéncia mental, foi
realizada nova leitura dos resumos para identificacao do objetivo, metodologia e resultado de
cada um. Outra limitacao foi detectada: a incompletude de muitos resumos, pois nao fornecem
informacdes béasicas sobre o trabalho, a exemplo, objetivo, metodologia e resultados. Muitos se
assemelhavam a uma introducdo ao tema, sem anunciar as especificidades do estudo. Nesses
casos, em que as informacoes analisadas nao constavam no resumo, a analise foi feita apenas
parcialmente. No entanto, foi possivel apontar o objeto de estudo e o objetivo da maioria dos estu-
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dos. Constatamos que, quando incompleto, o resumo geralmente omite metodologia e resultados.

André (2001) ja havia apontado essa dificuldade, destacando que alguns resumos sao muito
sucintos, confusos ou incompletos, pois nao oferecem informagao sobre o tipo de pesquisa e 0s
procedimentos de coleta de dados. Alguns resumos sequer deixam claros os objetivos do estudo.

Apos a identificacao do objetivo, metodologia e resultado de cada estudo, nos deparamos com
mais um desafio: as especificidades. Desta forma, tendo em vista que a nossa area de conheci-
mento sao as Ciéncias Humanas e Sociais, a analise mais aprofundada contemplou todos os estu-
dos desta area especifica. Embora ndo tenhamos realizado a mesma analise no que se refere aos
estudos das Ciéncias da Saulde e Bioldgicas, organizamos as informacdes acerca dos resumos
a fim de que estudiosos desta area especifica possam fazé-la. Esta analise se faz importante,
pois pode contribuir para priorizar politicas publicas para criancas e adolescentes com deficiéncia
mental na area de Saulde.

Acreditamos que para a realizacdo de uma andlise aprofundada € indispensavel a leitura dos
estudos na integra. No entanto, deparamo-nos com outra limitacao: o acesso a estes produtos. As
teses e dissertagoes, em sua maioria, ainda nao estao disponibilizadas em sites na internet. Esta
dificuldade também foi apontada por Romanowski e Ens (2006):

Quando as teses e dissertacdes ndo sado publicadas em forma de livros, e s6 estdo disponiveis nas
bibliotecas dos programas de pés-graduacao, € preciso recorrer ao sistema COMUT. A consulta local é
inviavel em funcao da dimensao territorial brasileira, e pelo sistema COMUT o processo é dispendioso
e demorado, o que torna restrito e dificil 0 acesso as pesquisas. Alguns trabalhos, apesar da obrigato-
riedade de depésito em biblioteca, por algum motivo deixam de fazer parte do acervo, inviabilizando a
consulta (Romanowski e Ens, 2006:47).

Em relagao aos artigos, a dificuldade foi consideravelmente menor. As bases de dados utilizadas
para a realizagao da busca disponibilizam a maioria dos artigos na integra (quando nao disponibi-
lizam todos os artigos). Desta forma, para a realizacdo da nossa analise da producao académica
acerca da crianca e do adolescente com deficiéncia mental no periodo de 1998 a 2008, utili-
zamos nhao apenas os resumos dos estudos apontados pelas bases de dados, mas também os
artigos disponibilizados pelas mesmas.

Ciéncias humanas e sociais: grandes temas

Realizamos uma analise aprofundada acerca do conhecimento produzido no periodo de 1998 a
2008 nas areas das ciéncias humanas e sociais acerca da crianca e do adolescente com deficién-
cia mental. Dos 188 estudos apontados pelas bases de dados, 33 nao contemplavam criancas
ou adolescentes com deficiéncia mental. Foram, entdo, analisados 155 estudos: 19 teses de
doutorado, 109 dissertacdoes de mestrado e 27 artigos.

Dos 155 estudos, quatro temas se destacaram: inclusao escolar (27 estudos), relagdes familiares
(25 estudos); a importancia dos recursos IUdicos para a crianga com deficiéncia mental (11 estu-
dos) e o uso do computador (9 estudos), conforme apresentado no Grafico 1.
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Grafico 1 - Principais temas estudados

Uso do Computador
Recursos Ludicos

Relagoes Familiares

Fonte: Pesquisa Estado da arte sobre criangas e adolescentes com deficiéncia tendo em vista a sua
cidadania: sistematizagao e divulgacao de dados estatisticos e bibliograficos (CIESPI, com apoio da FAPERJ)

Constata-se que foram realizados estudos sobre a crianca e o adolescente com deficiéncia mental
com diversos focos. Além dos temas citados acima, podemos mencionar outros como, aquisicao
da linguagem, principalmente a linguagem escrita, a sexualidade de adolescentes com deficiéncia
mental e o preconceito, entre outros. No entanto, tais temas foram abordados por um ndmero
muito restrito de estudos.

Desta forma, elegemos os quatro temas mais abordados e apresentamos abaixo uma breve
analise dos estudos realizados, enfatizando os resultados e as conclusdes dos autores que se
debrucaram sobre o tema em questao.

Inclusao escolar de criancas e adolescentes com deficiéncia mental

0 tema “inclusdo escolar” foi 0 mais estudado no periodo de 1998 a 2008. Batista e Enumo (2004)
relataram que, historicamente, a proposta de promover uma integracao das pessoas com deficién-
cia surgiu no inicio da década de 1970 através de um grupo de profissionais da Escandinavia.
Para estes profissionais, todas as pessoas com deficiéncia tém o direito de usufruir das mesmas
condicoes de vida que as pessoas sem deficiéncia, ou seja, ter as mesmas oportunidades, ter
direito de ser diferente, ter suas necessidades reconhecidas e atendidas pela sociedade.
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Naquela época predominava a pratica da educacao especial, na qual as criancas e os adoles-
centes com deficiéncia eram atendidos em classes especiais, voltadas para as necessidades dos
alunos com deficiéncia. No entanto, com o passar do tempo, verificou-se que esse modelo re-
forcava a segregacao das criangas e dos adolescentes com deficiéncia, que ficavam excluidos do
convivio social de seus pares.

A partir do final da década de 1980, o termo integracao comecou paulatinamente a ser substituido
pelo termo inclusao, pois, embora ambos os termos indiquem a insercao do aluno com deficiéncia
na escola regular, o primeiro indica uma inser¢ao parcial, ja que esta condicionada as possibili-
dades do aluno com deficiéncia, ou seja, as suas dificuldades. O termo inclusao, por sua vez, exige
que o esforco de transformacao seja realizado pela escola (e ndo mais pelo aluno). Cabe as es-
colas se adaptarem as necessidades dos alunos com deficiéncia. A proposta da inclusdo escolar
esta baseada na necessidade de se evitar os efeitos deletérios do isolamento social das criancas
e dos adolescentes com deficiéncia, promovendo a socializagao e a diminuigao do preconceito.

Gomes e Gonzalez Rey (2008) afirmaram que a proposta de inclusao escolar € um dos maiores
movimentos que tem provocado mudancas na compreensao e na estruturacao dos setores so-
ciais. De modo geral, os autores defendem a sua importancia. Caldas (2004) acredita que a inte-
racao inclusiva tem a sua importancia, principalmente, para a construgao da identidade pessoal,
ressaltando o valor da diversidade educacional como fonte da aprendizagem.

Kariya (2005), em sua pesquisa, constatou que professores e diretores de escolas considera-
vam a inclusdo benéfica aos alunos. Na perspectiva da educacao inclusiva, o professor deve
promover a aquisicao dos mesmos conhecimentos, habilidades e valores para todos os alunos,
com ou sem deficiéncia. O que deve variar € o apoio que cada aluno deve receber em fungao de
suas especificidades.

Na opiniao das maes de alunos com deficiéncia mental, conforme pesquisou Abdon (2006), a
opcao por matricular seus filhos em uma escola regular se justifica numa tentativa de aproxima-
-los daquilo que a sociedade aceita como normal. As maes consideram que o filho aprende
através da observagdo e da imitacdo e, sendo assim, a convivéncia com as outras criancas é
sempre vista como positiva.

No entanto, muitas ressalvas sao feitas, principalmente no que tange a efetivacao da inclusao
escolar. Tanto os professores e os diretores como as maes, segundo os estudos de Kariya (2005)
e Abdon (2006), ainda acreditam que as escolas especiais possam ser mais benéficas paras as
criangas com deficiéncia mental. As escolas regulares nao estdo preparadas para receber alunos
com deficiéncia. Ademais, as escolas especiais sao percebidas como locais protegidos, apesar de
limitarem o desenvolvimento da crianca por focarem na deficiéncia. Buytendorp (2006) ressalta
a percepcao de que a educagao especial, por estar mais voltada as limitacdes impostas pela
deficiéncia, parece legitimar uma pseudoespecialidade dos processos de ensino-aprendizagem.

Em contrapartida, mais da metade dos estudos sobre o tema inclusao escolar abordam a falta
de preparo dos professores e das escolas para incluir alunos com deficiéncia nas classes regu-
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lares. Em estudos que enfatizam o comportamento dos professores, percebe-se que estes pos-
suem comportamentos bastante ambiguos em relacdo aos alunos com deficiéncia mental - ora
de rejeicao, ora de acolhimento (Costa, 2002). Miranda (2003b) ressalta que os sentimentos de
ansiedade e rejeicao manifestados pelos professores estao relacionados com “a falta de preparo
e informagao gerada pela inexisténcia de experiéncias praticas sobre o assunto”. O autor também
ressalta a falta de material pedagégico.

Nao basta incluir as criancas com deficiéncia em uma turma regular para que ocorra a inclusao.
Miranda (2003a) constatou que as praticas educativas implementadas pelos professores aos
seus alunos com deficiéncia mental eram baseadas em atividades descontextualizadas, repetiti-
vas e mecanicas. Nao se priorizavam atividades que exigiam o desenvolvimento do pensamento
abstrato e as atividades propostas colaboravam muito pouco para que 0s alunos pudessem se
apropriar do conhecimento e se desenvolvessem.

Franca (2003) conclui seu estudo relatando que, embora a escola aceite a proposta da inclusao e
realize a integracao fisica do aluno na sala de aula, nao promove a participagao do mesmo nas ex-
periéncias educacionais oferecidas aos outros alunos. Voivodic (2003) chega & mesma conclusao
em seu trabalho, ressaltando que apesar das escolas receberem a crianga com deficiéncia, nao
estao preparadas para atender as suas necessidades educacionais especiais. Deve-se oferecer,
primeiramente, apoio ao professor.

Corroborando essas opinides, Santos (2006) relata que na escola regular por ela estudada nao
houve um planejamento de atividades voltadas para a inclusdo dos alunos com deficiéncia. As
professoras apenas propunham atividades diferenciadas para os alunos com e sem deficiéncia.
Para Furian (2005), na pratica, confunde-se inclusdo com insercao de alunos com deficiéncia na
classe regular. Dessa forma, a pratica estd muito distante do conceito teérico legalmente cons-
truido. Ou seja, a implantacao da inclusdo proposta pela legislacdo nao se efetiva e o educador
nao consegue ainda atuar dentro desse paradigma.

Consequentemente a falta de preparo das escolas e dos professores, os alunos com deficiéncia
mental sao prejudicados, ocasionando a nao-participacao nas atividades escolares e 0 abandono
destes por parte dos professores. Siqueira (2004) relata que os alunos com deficiéncia que nao
respondem as exigéncias e expectativas das professoras permanecem em sala. Desta forma, a
autora conclui que o processo da inclusao gera invisibilidade e nao aprendizagem, expressando,
assim, um processo de exclusao, e nao de inclusao.

Esse processo de exclusao se da tanto através dos professores como também dos outros alu-
nos. Batista (2001) relata que os alunos com deficiéncia costumam ser mais rejeitados do que
os outros alunos das classes regulares. Os alunos com deficiéncia passam a maior parte do
tempo sozinhos, demonstrando dificuldades tanto para iniciar, quanto para manter e finalizar o
contato com os colegas.

Jurdi (2006) afirma que o ambiente escolar estd permeado de preconceitos. Assim, a inclusdo
escolar é dificultada e o aluno com deficiéncia permanece no lugar do insucesso e fracasso esco-
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lar, o que o impossibilita de ressignificar sua imagem como um individuo criativo, perpetuando o
cristalizado padrao de nao-relacionamento com a sociedade.

Ressalta-se que a implementagao do processo inclusivo esta na contramao da legislagao vigente.
Gomes (2005) afirma que a crianga com deficiéncia mental esta sendo lesada em seus direitos
educacionais, no que tange ao apoio especializado previsto legalmente. Deveria haver maior preo-
cupacgao com as adaptacgoes curriculares e as necessidades especificas de aprendizagem.

Héa a necessidade de se estruturar melhor o processo de inclusao e a implantacao de uma politica
educacional que promova mudangcas curriculares. As politicas publicas de inclusao devem efetivar
a participacdo dos pais no processo de inclusdo, oferecendo informacgdes as familias e & comu-
nidade escolar como um todo, além de instrumentalizar, capacitar e apoiar os profissionais que
lidam com essas criancas (Batista, 2001; Ribeiro, 2002).

Relacgoes familiares de criancas e adolescentes com deficiéncia mental

0 nimero de estudos que abordam as familias das criangas e dos adolescentes com deficiéncia
mental foi consideravelmente alto, perdendo apenas para o tema inclusao escolar.

Autores como Silva e Dessen (2001), Souza e Boemer (2003) e Gdes (2006) acreditam que quan-
do uma crianca nasce com deficiéncia mental, toda a familia sofre um transtorno psicolégico im-
portante, causado por constantes conflitos, que repercutem nao apenas nos pais da crianga, mas
em todo grupo familiar. Frequentemente, sentimentos de choque, negacao, raiva, tristeza e culpa
perpassam por toda a familia, sendo mais intensos nos pais da criancga.

Apbs o primeiro impacto da noticia, a familia sente necessidade de restabelecer o equilibrio
emocional e buscar os cuidados e tratamentos necessarios para a crianca. Para Silva e Des-
sen (2001), a adaptacdo da familia com seu novo membro esta diretamente relacionada as
caracteristicas da crianca com deficiéncia mental, principalmente no impacto que exercerdo na
rotina diaria da familia.

Ferreira (2007), em seu estudo sobre como a familia de pacientes cronicos lida com o cuidado
com esses pacientes e como esse cuidado afeta a estrutura familiar, concluiu que, desde o inicio
do surgimento da doenga, as familias estudadas encontraram-se integradas na relacao de ajuda,
na participacao de seus membros na tomada de decisoes, na liberdade dos membros da familia
nas questoes financeiras, na relacao afetiva e no tempo que os membros da familia dao ao pa-
ciente crdnico. As interacoes familiares nao sofreram prejuizo devido a doenca cronica de seus
membros e foram bem sucedidas nas diferentes fases de adaptacao a doenca.

Silva (2007) também ressalta resultados positivos em seu estudo sobre familias de criangas com
deficiéncia mental, afirmando que todos os familiares apresentaram auto-estima elevada. A au-
tora constatou que, geralmente, os pais se envolvem com os filhos de forma a lhes oferecer es-
timulacao variada, apresentando baixo nivel de stress.

Quanto ao nivel de stress, Cherubini (2005) destaca que ha uma clara tendéncia das maes de
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criangas com Sindrome do X-Fragil e Sindrome de Down em apresentar niveis mais altos de es-
tresse. No entanto, ressalta que a presenca de suporte encontrado (apoio e orientacao) pode ter
contribuido para a auséncia de um estresse mais exacerbado nessas maes.

A partir das narrativas de maes, Bastos e Deslandes (2008) revelam o impacto do diagnéstico e a
busca de artificios no cotidiano para adaptar-se aos cuidados com o filho com deficiéncia mental.
As maes enfrentam dificuldades na rede publica para obterem uma atencao que consideram ade-
quada e, em suas falas, valorizam a rede de apoio, indicando a importancia deste suporte para
exercerem o cuidado com seus filhos.

Entretanto, Silva (2000) e Silva (2007) acreditam que a principal rede de apoio é constituida pela
propria familia. As autoras concluem, em seus estudos, que a mae exerce o papel principal pelas
tarefas domésticas, pelos cuidados e pela transmissdo de regras as criangas com deficiéncia
mental e que o pai divide os cuidados com a crianca, porém com uma frequéncia menor, exer-
cendo, assim, papel secundario, envolvendo-se menos com a rotina da casa.

Em relacdo ao papel dos pais, Aratjo (2002) observou que as atitudes e os sentimentos destes
sao bem parecidos com os das maes em relacao ao filho com deficiéncia; no entanto, os pais apre-
sentam dificuldade na exposicéo dos sentimentos. Os pais tém mais controle da situacéo e mais
equilibrio e tomam atitudes mais racionais. Eles parecem trazer internalizado o modelo dominante
de familia, cujas maes devem ser responsaveis pelo cuidado dos filhos e, os pais, pela provisao
material. Em consonancia com esta autora, Souza e Boemer (2003) relatam que os pais se mos-
traram participantes no cuidado, embora com atitudes ainda permeadas por concepgoes de que
essa responsabilidade caberia @ mae. Em seu estudo, Yano (2003) apontou que apesar dos pais
relatarem alguma participacao nos cuidados e educagao da criancga, ainda acreditam que a sua
principal funcao é prover a familia.

Nunes (20086), por sua vez, estudou a interacé@o entre os irmaos, quando um destes é deficiente
mental. Os resultados sugerem que os irmaos menores com desenvolvimento tipico acabam
por desempenhar o papel de ajudante em maior escala que os irmaos dos participantes adultos
com deficiéncia mental.

Silva e Dessen (2001; 2002) concluem seus estudos alertando que compreender a dindmica de
funcionamento de familias de criangas com deficiéncia mental é fundamental, principalmente no
que diz respeito a necessidade de se orientar essas familias. As autoras alegam que as familias
tém recebido pouca informacao e orientacao a respeito da deficiéncia de suas criangas e a conse-
gUéncia desta no desenvolvimento das mesmas. Nesse contexto, as politicas plblicas desempe-
nham um papel central, principalmente quando se trata de familias de baixa renda, pois deve-se
considerar os altos custos com atendimentos especializados, profissionais e medicamentos.

A importancia dos recursos liidicos para a crianga com deficiéncia mental

Diversos estudos abordam a utilizagao de brincadeiras, jogos, histérias e outros recursos Iudi-
cos na préatica pedagégica com criancas com deficiéncia mental. E unanime a valorizacdo dos
recursos ludicos.
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Guerra (1998) afirma que os profissionais que participaram de seus estudos defendem a im-
portancia do brincar, com base em suas experiéncias e ideais. Os principais resultados do estudo
de Guimaraes, Pereira, e Emel (2002) apontaram o potencial dos brinquedos para o desenvolvi-
mento de representacoes simbdlicas.

Marra (2006) acredita que a partir de histérias contadas as criancas com deficiéncia, pode-
se estimular a aquisi¢ao da linguagem. Contudo, deve-se adaptar e modificar as historias de
acordo com as necessidades das criancgas. A autora destaca que os resultados de seu es-
tudo apontam para uma melhora na interagao social, na intengao comunicativa, na atengao,
mem©éria e vocalizacao.

Os estudos de Olivetti (2000) apontaram que, apds intervencao pedagogica com recursos lUdi-
cos, a maioria dos alunos com deficiéncia mental apresentou progresso significativo, alcangando
niveis de escrita elevados. A autora comparou a utilizacao do jogo ao ensino tradicional e cons-
tatou que os alunos que participaram da sua pesquisa tornaram-se mais participativos, criticos
e auténticos. Os alunos construiram representacoes como a escrita quebrando certos tabus na
pratica alfabetizadora dos deficientes mentais.

Esses resultados positivos apés a utilizagao de recursos lidicos também podem ser observados
no desenvolvimento psicomotor da crianca com deficiéncia mental. Os resultados do estudo de
Esmeraldo (2005) indicam a necessidade de se valorizar mais a cultura lidica, principalmente
como um recurso favoravel a estimulacao do desenvolvimento psicomotor de criancas com de-
ficiéncia mental. Para Oliveira (2000), o jogo, como estratégia de intervencao pedagdgica, pode
contribuir para o desenvolvimento das criangas com deficiéncia mental e representar um impor-
tante recurso para a reflexao e a pratica dos profissionais que atuam na area de Educacao Fisica
adaptada. Boccardi (2003) afirma que um programa de intervencao motora IGdica inclusiva
propicia melhorias no desempenho motor das criancas com deficiéncia, como também demons-
tram mudancas positivas nas relacoes interpessoais da crianca com deficiéncia com as outras
criancas de seu convivio escolar.

0 uso do computador por criangas e adolescentes com deficiéncia mental

Os estudos sobre a comunicagao alternativa, ou melhor, o uso do computador por criangas e ado-
lescentes com deficiéncia mental, comecaram a se destacar a partir de 2003. E um método pe-
dagbgico que utiliza o computador para facilitar a comunicacao de alunos com deficiéncia. Como
explica Alencar (2004), a aprendizagem de alunos com deficiéncia é favorecida com a aplicagao
dos recursos tecnolégicos, principalmente no contato com o computador, visto que estes propor-
cionam ao aluno a possibilidade de se comunicar melhor, de desenvolver coordenacao motora e
visomotora, além da conquista de maior autonomia nas atividades na sala de aula.

No entanto, para que a comunicacao alternativa obtenha sucesso em seus objetivos, deve-se
atentar para a importancia do preparo dos professores para o acompanhamento dos alunos na
utilizagado dos recursos tecnoldgicos. Seguindo esse raciocinio, Nakamoto (2003) destaca alguns
fatores que podem determinar o sucesso ou ndao de um software educacional: a forma como o
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programa de computador foi arquitetado; a figura do mediador que faré a ligagao entre crianca -
computador - softwares; o professor e sua formacao; o ambiente em que a interacao ocorre e 0s
conhecimentos prévios que o aluno possuli.

Na pesquisa realizada por Kliemann (2006), constatou-se que os instrutores precisam ampliar
seus conhecimentos pedagdgicos acerca do computador. Ja os alunos apresentaram grande en-
tusiasmo ao manipular os softwares propostos e geraram uma condicao de autonomia, mediante
a interacdo com a maquina.

Alencar (2003) relatou que os alunos passaram a comunicar seus desejos e pensamentos ao
fazer uso do sistema de Comunicacao Alternativa. Essa experiéncia encorajou os alunos a se
expressar também com vocalizagoes e verbalizagoes. Carrer (2005) aponta que a Comunicagao
Alternativa pode ser um instrumento de grande auxilio para os educadores no trabalho com in-
dividuos que apresentem necessidades educacionais especiais relacionadas a problemas de lin-
guagem nas séries iniciais da escolarizacdo. Ja Hein (2006) relata ter encontrado boas respostas
no que se refere a melhoria da leitura e consciéncia fonolégica com a utilizacdo de programa de
computador adequado, tornando-se um recurso importante para o incentivo a leitura de alunos
com deficiéncia mental.
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Este estudo teve por objetivo realizar um levantamento da producao académica acerca da crianca
e do adolescente com deficiéncia mental no periodo compreendido entre os anos 1998 e 2008,
bem como sistematizar e divulgar as informacdes acerca desta parcela da populagao através do
Censo Demografico de 2000.

O primeiro desafio para a realizagao deste estudo foi a conceituagao da deficiéncia mental. Este
conceito vem sendo discutido pelos especialistas, nao havendo uma definicao aceita por unanimi-
dade. Sendo assim, nos atemos a apresentacao e a discussao de definicées e conceitos com base
nos documentos oficiais produzidos pelas principais organizagdes nacionais e internacionais que
tém se debrugado sobre o0 assunto.

Entre o final do século XX e o inicio do século XXI uma série de documentos oficiais, inclusive em
forma de leis e politicas publicas, tem sido direcionada as pessoas com deficiéncia. No entanto,
embora a publicagao de tantos documentos seja um avanco importante, observa-se que existem
ainda muitos entraves a implementacao das leis e diretrizes de politicas. Abordamos esta questao,
indicando o quanto esta populacao, sobretudo as criancas e 0os adolescentes, permanecem pouco
visiveis. Se as diretrizes ndo forem aplicadas na pratica, as pessoas com deficiéncia continuardo
tendo seus direitos violados.

Infelizmente, apds estudarmos distintos documentos oficiais que, com tamanha destreza, discor-
rem sobre os direitos fundamentais das pessoas com deficiéncia, principalmente das criangas
e adolescentes com deficiéncia, no caso do nosso estudo, concluimos que estes direitos ainda
estdo longe de serem garantidos. Ao estudarmos as caracteristicas e as condigoes de vida de cri-
ancas e adolescentes com deficiéncia mental no Brasil, através do Censo Demografico de 2000,
deparamo-nos com uma realidade ainda muito distante da desejada. Apesar dos dados terem
ja dez anos e apresentarem um quadro muito parcial sobre este grupo, é provavel que as infor-
macgoes que destacamos abaixo pouco tenham mudado.

e Cerca de 20% das criangas e adolescentes com problema mental as-
sociado a outros tipos de incapacidade fazem parte de familias chefia-
das por mulheres sem conjuge;

e 65,5% das mulheres chefes de familias sem conjuge, com criancas e
adolescentes com problemas mentais, associados a outros tipos de
incapacidade, nao tinham ocupagao;

e 64,5% das familias, chefiadas por mulheres sem conjuge, com cri-
ancgas e adolescentes com problemas mentais, associados a outros
tipos de incapacidade, estavam abaixo da linha da pobreza;

Conclui-se, pelos dados acima, que muitas mulheres assumem o cuidado de seus filhos com
deficiéncia mental sozinhas. Sabemos que estas criancas e adolescentes necessitam de um
cuidado intenso, devido as limitacdes que a deficiéncia impode. Isso significa que a responsa-
bilidade maior pelo cuidado e tratamento deles recai em geral sobre as maes. Estas, por sua
vez, nao dispdoem de tempo e energia para uma ocupagao com rendimentos financeiros e, com
frequéncia, dependem de apoios diversos com os quais passa a conta: seja da familia extensa,
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das doagdes da sociedade ou de beneficios governamentais®.

No entanto, apesar da promulgacéo de leis e politicas publicas, que visam, inclusive, beneficio
financeiro para essas familias, os dados levantados por nds indicam que muitas criangas e ado-
lescentes com deficiéncia mental apresentam diversos direitos violados. Apesar do fato de que
diversas leis e diretrizes tenham sido aprovadas ha mais de 20 anos, muitas das suas proposicoes
ainda nao foram aplicadas. Urge a necessidade de reversao deste quadro. Ha& ainda muito a
pesquisar, porém, sem duvida, sabemos o suficiente para identificar os grupos mais vulneraveis
para agoes imediatas de suporte, garantindo o cuidado e o tratamento que necessitam.

Outro aspecto importante de se ressaltar € a violagdo do direito a educacdo. Constatamos que
mais de 40% das criancas e dos adolescentes com problema mental nao estao frequentando a
escola. No entanto, é preciso enfatizar que os dados do Censo revelaram também que 60% das
criancas e dos adolescentes que tinham “problema mental” e frequentam a escola aprenderam
a ler e escrever. E um dado importante que vale a pena destacar, pois vimos que 0 acesso destas
criangas e adolescentes a escola é ainda pequeno?. Deve-se ndo apenas garantir o seu a escola,
mas principalmente a uma educacgao de qualidade.

A pesquisa bibliogréafica realizada sobre a producao académica com foco nas criancas e nos ado-
lescentes com deficiéncia mental no Brasil no periodo de 1998 a 2008, demonstrou que muitos
estudos tém sido desenvolvidos. No entanto, constatamos que poucos temas se destacaram. Sao
eles: inclusao escolar, relagoes familiares, a importancia dos recursos ludicos para a crianga com
deficiéncia mental e o uso do computador. A educacao foi a area que produziu mais estudos.

Assim, podemos afirmar que a deficiéncia mental em crian¢as e adolescentes tem sido estudada
sob perspectivas diferentes, havendo, porém, pouca interlocucdo entre as areas e os diversos
temas abordados. O conhecimento aparece de forma fragmentada e pouco aprofundado.

Concluimos recomendando que mais fomento seja dado a pesquisas sobre este grupo, a fim de
que possam prover subsidios aos atores que atendem a estas criangas e adolescentes e seus
responsaveis, bem como aos formuladores e gestores das politicas plblicas. O quadro de invisibi-
lidade das criancas e dos adolescentes com deficiéncia mental pode e deve ser mudado. Diversos
caminhos foram apontados ao longo deste texto: implementando-se as leis; garantindo o respeito
aos seus direitos, entre eles a ampliagao do acesso a educagao de qualidade; orientando e apoi-
ando os familiares, responsaveis e cuidadores destas criancas e adolescentes para que possam
desenvolver todas as suas habilidades e seus potenciais. E seu direito, como de qualquer outra
crianca ou adolescente. Mais que isso, € nossa responsabilidade humana e ética, sobretudo para
com aqueles que necessitam de cuidados e atengao especiais. A produgao de pesquisas e de
informacgdes nas mais diversas areas do conhecimento pode ser aperfeicoada e articulada para
prestar imenso servigo nas diregoes apontadas.

1 - Este € o tema central de uma pesquisa realizada pelas autoras intitulada A familia nos dispositivos de cuidados para
criancas e adolescentes com transtorno mental e/ou deficiéncia mental: promovendo o direito a convivéncia familiar (CNPq/
MS), que sera publicada em breve pela Editora PUC-Rio.

2 - Este dado vem sendo confirmado em todas as pesquisas desenvolvidas por nés entre 2006 e 2010.
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