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ste projeto nasce de um desafio. Fui convocada por pessoas que vinham construindo caminhos para uma politica

de Saude Mental Infantil e Juvenil a discutir meus estudos sobre a histéria da assisténcia a infancia no Brasil,

e a refletir sobre a invisibilidade das criancas e adolescentes com deficiéncia nesta historia. Aceitei o desafio,
reconhecendo o siléncio sobre essas criangas em meu préprio trabalho. Fui logo arrebatada pelas discussoes sobre as
criangas com deficiéncias e transtornos mentais em espacos como o Férum Estadual de Satide Mental Infantil e Juvenil
do Rio de Janeiro. Por vezes me surpreendia ao pensar que sé agora desenvolvia um olhar apurado para compreender
as especificidades deste grupo. De certa forma, isso me ajudou a mergulhar no tema e no estudo que ora apresenta-
mos. Com isso quero dizer que na minha experiéncia de trabalho durante anos com criancas institucionalizadas', que
apresentavam diversos transtornos de comportamento e atraso significativo em seu desenvolvimento, néo via as im-
plicacdes que hoje me sdo claras sobre como aquelas criancas eram percebidas. Hoje compreendo que nas instituicoes
algumas criangas portadoras de deficiéncia eram percebidas de forma difusa; ficavam confundidas entre as demais,
genericamente percebidas como vitimas de “caréncia afetiva” Entre tantas caréncias e a falta de profissionais capazes de
identificar as especificidades de cada caso, muitas tiveram seus quadros agravados no curso da vida institucional. Outras,
cujas caracteristicas claramente denotavam grave comprometimento fisico e/ou mental, eram encaminhadas para uma
instituicdo considerada adequada para atender estes casos. Nao se cogitava sequer questionar este procedimento. Elas
desapareciam. O que sei agora e que desconhecia na época, é que elas estavam destinadas ao confinamento perene’.
Dotadas de uma expressividade ndo compreendida - ou mesmo percebida -, e com menos mobilidade, em virtude de
suas condicdes fisicas e mentais, elas eram encaminhadas para o siléncio e para o esquecimento.

O siléncio e o desconhecimento sobre estas criangas e adolescentes perduram até hoje. A despeito de existir um cres-
cente reconhecimento internacional sobre o tema da deficiéncia, resultante de movimentos pelos direitos das pessoas
com deficiéncia, as criancas e adolescentes que focalizamos neste texto permanecem invisiveis ou percebidas de forma
difusa’®. Como veremos, vigoram as praticas de confinamento, a crenca de que estdo fora de possibilidades terapéuticas
e o mito de que as familias, além da impossibilidade de cuidar dos seus filhos pela falta de recursos materiais, ndo tém
competéncia e capacidade para fazé-lo.

As criancas e adolescentes com deficiéncia e suas trajetdrias institucionais nos abrigos do Estado do Rio de Janeiro sdo
o foco deste estudo. Ao aceitar o desafio que me foi posto, e tendo encontrado pessoas que muito me ensinaram no
percurso de realizacdo desta pesquisa, junto a elas almejamos que esta constitua um primeiro passo no sentido de criar
uma outra sensibilidade no olhar dirigido a estas criancas e adolescentes.

1 Eram instituicdes do tipo “internato para menores’, caracterizadas como “orfanatos’, embora atendessem criangas que raramente
eram desprovidas de referéncias familiares, exatamente como ocorre hoje no caso das criangas em “abrigos”.

2 Os depoimentos e dados contidos no livro De volta a cidadania (Almeida e Delgado, 2000) constituem importantes testemunhos
deste confinamento perene em instituicoes.

3 Alguns documentos e autores vém destacando os avanc¢os destes movimentos, por exemplo, no que se refere a legislacdo nacional
(Ministério da Saude, 2004), a Politica de Saude Mental (Ministério da Satde, 2005); a questdes conceituais e a insercao no mercado
de trabalho (Ribas, 2003; 2007); a educacéo inclusiva e sexualidade (Glat e Freitas, 2007; Glat, 2007).

7



Prefacio
As criancas invisiveis dos abrigos brasileiros:
0 que elas tém a dizer ao campo da salde mental e ao de outras politicas publicas?

Maria Cristina Ventura Couto



Do confinamento ao acolhimento Institucionalizacdo de criangas e adolescentes com deficiéncia: desafios e caminhos

longa a histéria da institucionalizacdo de criangas no Brasil. Este modelo, j& fartamente analisado e criticado,

atravessou o século XX deixando praticamente intocados os problemas relacionados a uma parcela especifica de

sua populagao: as criancas e adolescentes que vivem em abrigos para pessoas com deficiéncia. Sob esta rubrica
classificatéria — em algumas situagdes, com valor mais social que nosolégico -, conjugada a de pobreza e/ou vulnera-
bilidade, muitas dessas criangas e jovens foram destinadas a um “confinamento perene'” no sistema de abrigamento
brasileiro, e submetidas a um siléncio devastador.

As tramas, os determinantes e os efeitos deste processo na histéria de cada uma das criancas e adolescentes, e de suas
familias, constituem pontos nebulosos, ainda ndo explorados em profundidade pelas politicas sociais em vigor.

Quem sdo estas criangas e adolescentes? Quem solicitou, e por que, sua inclusdo num dos muitos abrigos brasileiros?
Quantos anos tinham quando iniciaram suas trajetorias institucionais? Qual o cotidiano delas? Ha quanto tempo vivem
nas instituicdes? Ha portas de saida no sistema? Qual a direcdo do trabalho com suas familias/responsaveis? Onde estéo,
quantos sao, como se organizam os chamados abrigos para pessoas com deficiéncia? O que propor de responsavel e
consequiente como alternativa a institucionalizagdo? Qual institucionalidade afirmar, em nome do estado brasileiro, para
que as criancas e adolescentes que necessitem de cuidado e protecdo em certos momentos da vida possam encontra-
los, sem ficarem fadadas a reclusdo institucional?

Estas questdes comegam a ser enfrentadas no estudo coordenado por Irene Rizzini, cujo titulo ja revela uma posicao
de trabalho: do confinamento ao acolhimento. A pesquisa, apoiada por uma parceria do Ministério da Saude do Brasil
- especificamente pela drea da saide mental - com o CNPg, constitui um passo fundamental para superacdo de uma
divida histérica com parte da infancia e adolescéncia brasileiras. Mais do que uma cartografia do problema, o estudo
em questdo é uma convocacao. Ele incita uma tomada de posicao porque esclarece pontos cruciais do problema: a) o
abrigamento desta populacéo é orientado por uma “racionalidade” peculiar, que faz destinar alguns para abrigos especi-
ficos de pessoas com deficiéncia, e outros para abrigos mistos; b) a despeito das semelhancas entre os que vivem numa
ou em outra modalidade institucional, hd diferencas significativas entre eles. Estas diferencas esclarecem algumas das
concepgdes vigentes na cultura sobre as formas de sofrimento fisico e/ou mental em criancas e jovens; ddo pistas sobre
os determinantes da institucionalizagcao, e indicam caminhos para a constru¢do de estratégias diferenciadas, capazes de
responder a problemas que se parecem, mas nao sdo iguais; ¢) a maioria dos que ingressa no sistema de abrigamento
especifico, o faz por solicitagdo das familias sob a justificativa de falta de recursos para o melhor cuidado dos filhos; d)
os vinculos familiares existentes séo rompidos pela permanéncia das criangas no sistema, assim como ficam esgarcados
os lacos com a rede social extra-muros; e) hd uma relacdo entre o tempo de institucionalizacéo e a falta de informacéao
sobre a historia cotidiana e particular de cada crianca ou adolescente; f) de modo geral, este sistema tem porta de en-
trada, mas nado de saida.

A semelhanca deste cendrio com o do sistema manicomial - no que diz respeito a légica e as conseqliéncias -, sur-
preende em relagdo ao tempo transcorrido para organizacdo de movimentos em prol da superacdo de um, e ndo do
outro. Por que as criangas abrigadas ficaram, por longo tempo, invisiveis ao vigoroso Movimento da Reforma Psiquidtrica
Brasileira, que visou a superacao dos processos asilares como forma de cuidado? Se ainda ndo é possivel formular uma
resposta mais esclarecedora para esta questao, importa destacar a responsabilidade colocada por este problema para
a atual politica de saide mental e toda sua rede assistencial. Como esta rede tem discutido e enfrentado os desafios
do abrigamento de pessoas com deficiéncia? Os processos de trabalho dos servigos estratégicos da salde mental séo
compativeis com as necessidades assistenciais colocadas pelas criancas e jovens com deficiéncia, abrigadas, muitas
com transtornos mentais? Como os Centros de Atengédo Psicossocial (CAPS) dialogam com os abrigos existentes nos ter-
ritérios sob sua responsabilidade? Quais parcerias constroem, e quais efeitos alcancam em prol da desinstitucionalizacdo
dos que I vivem?

1 Expresséo utilizada por Irene Rizzini na Apresentacao desta publicacao.



Prefdcio

Superar o carater perene do abrigamento néo é tarefa exclusiva da salide mental, mas néo prescinde de sua implicacéo
no problema. Todos os operadores dos diferentes setores publicos envolvidos na construgao do sistema de abriga-
mento das pessoas com deficiéncia estdo chamados a um reposicionamento geral. A justica, os conselhos tutelares,
promotorias, a assisténcia social, educagéo, saide mental, saide geral e demais deverdo retirar a venda que os impedia
de ver os descaminhos tracados em nome da protecédo e do cuidado de criancas e adolescentes. Enfrentar este desafio
é um imperativo ético e civilizatério, que ndo comporta adiamento ou simplificacao.

Que a pesquisa Do confinamento ao acolhimento funcione como um alerta geral; auxilie a retificagdo de trajetos his-
toricamente naturalizados, e contribua para construcdo de novas possibilidades para as criancas e os adolescentes
que encontrou.
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Introducao
Um olhar mais atento sobre criancas e adolescentes com deficiéncia



Introducdo

equipe do projeto Do confinamento ao acolhimento mergulhou no desafio de pesquisar um tema de relevancia

do ponto de vista humano, porém pouco abordado ao longo da histéria do Brasil: as criancas e os adolescentes

com deficiéncia que permanecem institucionalizados'. Partindo do pressuposto de que ficaram esquecidos e
invisiveis, nosso objetivo era voltar nosso olhar para eles e “apurar a visdo” A proposta era vé-los com cuidado e contribuir
para que pudessem ser, efetivamente, vistos por outros também. Queriamos desafiar esta invisibilidade, romper este
siléncio, retird-los do plano do difuso ou do desconhecido.

Nossa opgao foi focalizar aqueles que se encontram institucionalizados, por um lado, porque esta tem sido uma prética
comum e ndo questionada até bem pouco tempo em ambito mundial; e, por outro, porque, privados da vida social
comunitaria, ali ficaram mais facilmente relegados ao esquecimento. Confinados a uma vida limitada ao cuidado de seus
corpos, lhes foi negada a possibilidade de serem reconhecidos como pessoas. O desconhecimento sobre estas criangas
até hoje faz com que sejam vistas como incapazes de compreender ou mesmo sentir alguma coisa.

Sabemos que o abrigo de hoje difere do internato do passado. Porém, ele carrega consigo um longo histérico. Uma
histéria de confinamento, de submissdo a praticas que vém alijando muitas criancas e adolescentes da sociedade. O
encaminhamento a um abrigo é uma medida de protecéo aplicavel a casos graves de violacdo de direitos. Encontra-
mos essa recomendacdo no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) e na Politica Nacional de Assisténcia Social. E,
portanto, uma medida criada para prover o afastamento (excepcional e provisério)® de criangas e adolescentes de seu
contexto familiar quando se considera que estejam expostos a riscos.

Na realidade, ndo é isso que acontece. Destacamos trés pontos que este estudo deixa claro: a) as criancas e adolescentes
com deficiéncia entram nos abrigos porque necessitam de cuidados que a familia ndo consegue prover; b) um grande
numero deles ao entrar tem referéncias familiares, que séo perdidas com o tempo, muitas vezes completamente; ) eles
ficam muitos anos institucionalizados ou jamais deixam os “abrigos” Portanto, perde-se a fungéo para a qual foram cria-
dos e transformam-se em instituicdes totais ou em espacos que 0s aprisionam. Assim, o espaco criado para protegé-los
e liberté-los (do risco, do perigo), reconhecendo-se seus direitos, transforma-se no mecanismo que viola seus direitos (a
vida em liberdade, a convivéncia familiar e comunitéria, a desenvolver seus potenciais). Discutiremos este paradoxo ao
longo da andlise das informacgdes que coletamos.

Historicamente, grupos como este que estudamos, permaneciam nas instituicdes exatamente porque eram identifica-
dos como necessitando de algum tipo de protecdo — ainda que a fungdo de protecao fosse carregada de ambivaléncia:
protecdo da crianca (em perigo) e da sociedade (contra essa crianca quando representasse uma ameaca a ordem e a
paz). Como no presente, nem todas as criancas percebidas como em perigo ou perigosas iam para as instituicdes fecha-
das. Para Ia eram encaminhadas aquelas pertencentes aos segmentos vistos como desvalidos ou de menos valia para a
sociedade, isto é, os pobres — associando-se a eles uma (des)valorizacdo de ordem moral: 0 estigma da viciosidade, da
violéncia e da criminalidade*.

E preciso esclarecer que nao se trata de transpor simplesmente o fenémeno do passado ao presente, mas sim assinalar
alguns aspectos de permanéncia desta histéria que nos ajudem a compreender o que identificamos no presente. Os

1 Destaca-se a auséncia de estudos sobre a populacao infantil e juvenil com deficiéncias graves residente nos abrigos.

2 Politica Nacional de Assisténcia Social aprovada pelo Conselho Nacional de Assisténcia por intermédio da resolugao n° 145
de 15 de outubro de 2004 e publicada no Diario Oficial da Unido do dia 28 de outubro de 2004. O Sistema Unico de Assisténcia
Social ja tinha suas diretrizes propostas pela PNAS e retificadas em 2005, na Norma Operacional Basica/Ministério do Desenvol-
vimento Social de Combate a Fome/Secretaria Nacional de Assisténcia Social.

3 BRASIL. Lei n. 8.069, de 13 de julho de 1990 - Estatuto da Crianca e do Adolescente. Art. 101- Pardgrafo tnico:“O abrigo é
medida provisoria e excepcional, utilizdvel como forma de transi¢do para a colocagao em familia substituta, ndo implicando
privacao de liberdade”.

4 Sobre estes argumentos, ver Rizzini, 1997, 2007.
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abrigos de hoje ndo sdo os internatos de ontem. Ao mesmo tempo, grande parte das idéias, mentalidades e praticas os
aproxima. A analise desta dialética nos ajudara a melhor apreender as complexidades do presente.

O confinamento em instituicdes passa a ser questionado quando se elege o referencial de direitos humanos nas legis-
lagdes e nas politicas publicas contemporaneas’. Propde-se uma mudanca de paradigma, na qual a crianga e o adoles-
cente passam a ser vistos como sujeitos de direitos. Essa idéia é bem retratada nas atuais proposicoes da Politica de Saude
Mental, como indica o texto abaixo:

"Antes e primeiro que tudo, é preciso adotar como principio as idéias de que a crianca ou o adolescente
a cuidar é um sujeito. O sujeito crianga ou adolescente é responsavel por sua demanda, seu sofrimento,
seu sintoma. E, por conseguinte, um sujeito de direitos, dentre os quais se situa o direito ao cuidado.
Mas a nocdo de sujeito implica também a de singularidade, que impede que esse cuidado se exerca de
forma homogénea, massiva e indiferenciada.’

(Ministério da Satde, 2005:12)

O referencial de direitos humanos igualmente marca as proposi¢ées da Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS,
2004). Ela tem como um de seus focos a protecao dos cidaddos que se encontram em situacodes de vulnerabilidade e
riscos, incluindo, nesse grupo, as pessoas portadoras de deficiéncia. Consta como um principio importante que rege a
Politica, "o respeito a dignidade do cidadao, a sua autonomia e ao seu direito a beneficios e servicos de qualidade, bem
como a convivéncia familiar e comunitaria, vedando-se qualquer comprovacao vexatoéria de necessidade” (Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome, 2004: 26).

Diversos autores nos ajudaram a compreender a histéria por trds dos modelos vigentes de cuidados a esta populagéo,
como a andlise de Foucault sobre as representagdes histéricas dos anormais e dos monstros humanos®; as figuras dos
dementes, idiotas, imbecis e retardados que povoam a medicina, a psiquiatria e os mitos populares desde o século XVIII
no mundo ocidental. Nés nos apoiamos, também, em um grande nimero de documentos (publicacoes, leis, relatérios)
para fundamentar nossas anélises’.

Algumas linhas atras, afirmamos que o abrigo de hoje difere do internato do passado, mas que ele carrega consigo uma
longa histéria de confinamento e de submissdo a préticas que alijaram muitas criancas e adolescentes da sociedade.
Esta pesquisa € apenas um passo rumo a superagao do olhar e das praticas que alijam — mas é um passo. Caminhando
nesta direcdo, € importante ajustar nossa visdo, desconstruindo (ou buscando “desnaturalizar”) as praticas discursivas
que aglutinam em torno da experiéncia da deficiéncia e dos transtornos mentais graves os sentimentos de rejeicéo,
de pena e de medo, pois que séo efetivos entraves a uma perspectiva de mudanca do olhar. Se nossas reflexdes con-
tribufrem para este movimento e inspirarem outros, teremos realizado nosso intento.

5 Alguns exemplos sdo: Convencao das Nagdes Unidas pelos Direitos da Crianca (1989), Estatuto da Crianga e do Adolescente (1990),
Politica Nacional de Assisténcia Social (2004).

6 Foucault, M. Os anormais, 2002.

7 Ha uma vasta literatura sobre o tema. Nesta sintese da pesquisa, ndo aprofundaremos os aportes tedricos que nos serviram de
inspiracao. Contudo, um livro sobre a pesquisa serd publicado oportunamente pela Editora Cortez.
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A pesquisa tem como objetivo estudar criangas e adolescentes com deficiéncia que se encontram na rede de abrigos
(publicos e conveniados) do estado do Rio de Janeiro. Sua meta é a busca de op¢des de acolhimento e tratamento, que
promovam os direitos desta populagdo, conforme estabelece o Estatuto da Crianca e do Adolescente (direito a vida em
liberdade; a convivéncia familiar e comunitaria e ao desenvolvimento integral).

Trata-se de um estudo inédito no Brasil. O norte ético que nos moveu a empreendé-lo foi a necessidade de se fazer
conhecer a trajetéria institucional destes adolescentes e criancas e dar visibilidade aos desafios que necessitam ser
enfrentados para proporcionar melhores condices de garantia de seus direitos.

A pesquisa focaliza as criancas e os adolescentes com deficiéncia que sdo assistidos pela rede de abrigos do Estado do
Rio de Janeiro. Como um primeiro resultado do mapeamento realizado, identificamos dois tipos de estabelecimento,
que convencionamos chamar de abrigos especificos (destinados exclusivamente' a criangas e adolescentes com defi-
ciéncia) e abrigos mistos (destinados a criangas e adolescentes considerados em situacdo de risco, mas que recebem
também aqueles com deficiéncia). Além da caracterizagao das criangas que encontramos nos dois tipos de abrigo,
enfocamos diversos aspectos de suas trajetdrias institucionais, concentrados nos eixos abaixo.

Os eixos de analise

A pesquisa esta estruturada em quatro eixos de andlise. Para cada eixo, foram desenhadas metodologias especificas
para estudo e coleta de dados. Com base na andlise de cada eixo, fez-se uma reflexdo sobre a superacdo das praticas
de confinamento, indicando-se alguns caminhos de acolhimento de criancas e adolescentes com deficiéncias graves,
respeitando-se seus direitos. Serd com foco nestas questdes que desenvolveremos nossa discussao:

1. As criancas e os adolescentes abrigados;
2. Os processos de producao da longa permanéncia: 0s que ndo saem dos abrigos;
3. Possibilidades de reinsercao familiar: os que voltam para suas casas;

4. Os processos de encaminhamento de criancas e adolescentes com deficiéncia: o que os levou aos abrigos?

1Embora os abrigos sejam designados para atender exclusivamente criancas e adolescentes, constatamos a existéncia de
um numero significativo de adultos nas instituicdes mapeadas. E possivel que muitos tenham se tornado adultos dentro dos
proprios abrigos. E uma questao importante, que aprofundaremos oportunamente.
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Logo nos primeiros passos de desenvolvimento da pesquisa’, deparamo-nos com uma série de dificuldades de coleta
de dados, devido a precariedade de informacées fidedignas e a inexisténcia de informacgoes sistematizadas acerca dessa
populagao. Descreveremos brevemente os métodos e técnicas que empregamos ao discutirmos cada eixo. Em linhas
gerais, foram os seguintes os procedimentos utilizados:

+  Levantamento/mapeamento das instituicdes que recebem criangas e adolescentes com deficiéncia no estado do
Rio de Janeiro;

. Visitas aos abrigos (especificos e mistos) e breve entrevista com os dirigentes;

«  Aplicacdo de questionarios para caracterizagdo do universo das criangas e adolescentes abrigados e descricao de
suas trajetorias institucionais;

«  Estudos de caso sobre reinsercéo familiar, com entrevistas nos abrigos e visitas as familias e filhos reinseridos;

«  Entrevistas com questdes abertas e fechadas a profissionais envolvidos nos processos de encaminhamento aos
abrigos.

Limita¢6es da pesquisa

Ao longo do texto, assinalaremos as principais limitagdes com as quais nos deparamos ao desenvolvermos cada eixo da
pesquisa. Destacamos apenas que esbarramos em dificuldades que foram contornadas, na medida do possivel, mas que
nos tomaram um tempo muito além do previsto para cada eixo. As principais foram: registros precérios ou inexistentes
sobre esta populagdo em todos os érgdos que nos serviram como fonte de dados e nos prontudrios das criangas nos
abrigos; dificuldade de acesso a dados quantitativos confidveis, impedimentos ou recusas para marcar entrevistas com
profissionais que ocupam cargos publicos.

Acrescentamos que muitas portas também se abriram para nds. Fomos muito bem recebidos nos abrigos que visitamos
e por aqueles que se dispuseram a nos conceder entrevistas. Fomos calorosamente abracados por muitas criangas e
adolescentes que queriam contato (as vezes literalmente "agarrados” como acontece em instituicdes fechadas). No que
se refere a interacdo com as criangas e adolescentes, hd um ponto que gostariamos de assinalar. Trata-se do fato de
nao termos incluido em nossa metodologia entrevistas com as criangas/adolescentes (pelo menos com aqueles que
tivessem condicdes minimas de comunicagao verbal). Muitas das dificuldades para o uso de entrevistas com eles s&o
de ordem subjetiva, por exemplo, nosso desconhecimento a respeito da capacidade deles se expressarem ou o fato
de ndo compreendermos o que eles tentam nos comunicar. Estas sao questoes para aprofundarmos no que concerne
a realizacdo de pesquisas com grupos que se comunicam de forma diferente das convencionadas socialmente. E um
tema de particular interesse para todos nés no presente, considerando a importancia de ouvir as criangas?® Fica como
proposta para outros estudos que seguirdo a este.

Outras limitacdes dizem respeito a propria coordenacdo de um projeto deste porte e alcance. As decisdes, nem sem-
pre as mais acertadas, quanto ao uso do tempo e os desafios metodoldgicos (cujas escolhas por vezes foram arduas e,
certamente, deixaram falhas). Passemos, entao, a tarefa ou ao desafio de tornar visiveis ao leitor as criangas e adoles-
centes que estudamos - apresentar os dados que coletamos e analisar o que nos foi possivel captar até o momento.
O tempo de pesquisar e o tempo de apreender em profundidade o que se estuda ndo sdo necessariamente equiv-
alentes. H4 muito ainda a perguntar, refletir e analisar para compreendermos a complexidade de suas vidas, dentro
ou fora das instituicoes.

1 A busca de dados para 0 mapeamento dos abrigos especificos teve inicio em abril de 2006.

2 Diversos autores vém abordando a importancia de se considerar as perspectivas das criancas e jovens nas pesquisas em ambito
internacional. Ver James, 2004; Smith, 2005; Butler, Princeswal e Abreu, 2006; Rizzini, Thapliyal e Pereira, 2007.

17



Percursos metodoldgicos

Problematizando o conceito de deficiéncia

Néo faz parte do escopo desta pesquisa, tomar como objeto de estudo o préprio conceito de deficiéncia, mas consid-
eramos importante registrar a complexidade implicada na conceituacdo de deficiéncia. A partir da literatura pesquisada,
vimos que a definicdo do conceito de deficiéncia coloca em evidencia o problema das diversas concepg¢des da natureza
da deficiéncia (Almeida, 2004). Pode-se considerar que as dificuldades encontradas para a delimitacdo do conceito de
deficiéncia estejam associadas aos seguintes fatores: (1) a evolu¢do do conceito de deficiéncia ao longo da histdria,
tendo como “ponto de origem”a aproximacdo com o fendmeno da loucura e de sua institucionalizacéo (Foucault, 2006);
(2) as interfaces da deficiéncia junto aos saberes e préticas da medicina, da pedagogia, da justica e da assisténcia social
(Lobo, 1997), configurando-se numa constelacao de interesses e apropriacdes de grande complexidade; e (3) clivagens
tedricas importantes na compreensao da deficiéncia, polarizadas, por um lado, entre 0 modelo médico e o modelo
social e, por outro lado, entre 0 modelo organicista e 0 modelo ndo organicista (Medeiros e Diniz, 2004).

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

Na legislacdo brasileira, esta definicdo é adotada pela Coordenadoria Nacional para Integracao das Pessoas com Defi-
ciéncia - CORDE, no Decreto n. 3.298/99 e é referendada na Politica Nacional da Pessoa Portadora de Deficiéncia, insti-
tuida pela Portaria 1.060/GM, de 5 de junho de 2002. No conjunto destas politicas sao classificados os seguintes tipos de
deficiéncia: motora, auditiva, visual, mental e multipla (associacdo de duas ou mais deficiéncias).

Dimensionando a deficiéncia

Para fins de dimensionamento quantitativo da deficiéncia na populacao brasileira, tomamos como referéncia o Censo
do IBGE de 2000. O censo populacional de 2000 introduz uma concepcéo diferenciada de deficiéncia, em relacéo aos
censos anteriores, criando um novo desenho da populagdo com deficiéncia (Medeiros e Diniz, 2004; Neri, 2003). Os
dados do censo de 2000 apontaram que 14,5% da populagédo brasileira* tém algum tipo de deficiéncia, incluindo, por
exemplo, alguma dificuldade de enxergar, de caminhar, ou de ouvir®.

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

Focalizemos, por fim, o caso do Estado do Rio de Janeiro. De acordo com o Censo do IBGE (2000), contabilizou-se no
Estado, uma populacéo total de 14,4 milhdes de habitantes. Destes, foram identificadas 2,1 milhdes de pessoas com

3 Fonte: OMS (Organizagdo Mundial de Saude) e ONU (Organizacao das Na¢des Unidas): 1981, 1982.
4 Este percentual equivale a 24 milhdes, 600 mil e 256 brasileiros.

5 Neste censo sobre a populacdo com deficiéncia (14,5%) encontram-se 0s seguintes percentuais: deficiéncia mental (11,5%), tet-
raplegia, paraplegia ou hemiplegia (0,44%), falta de membro ou parte dele (5,32%),alguma dificuldade de enxergar (57,16%), alguma
dificuldade de ouvir (19%), grande dificuldade de enxergar, grande dificuldade de ouvir, grande dificuldade de caminhar, incapaci-
dade de ouvir (0,68%), incapacidade de caminhar (2,3%), incapacidade de enxergar (0,6%) (IBGE, 2000; Neri, 2004).
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algum tipo de deficiéncia. Este nimero representa um percentual de 14,8%, que é muito proximo ao parametro nacio-
nal. No que se refere, especificamente, ao segmento infantil e adolescente, registraram-se 189,9 mil (8,9%) criancas e
adolescentes com algum tipo de deficiéncia, dentre as quais 45,2 mil (17,8%) foram identificadas como portadoras de
deficiéncia mental permanente®.

6 Para outros tipos de deficiéncia, ver Anexo 1.
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m seguida, sintetizaremos os dados que obtivemos em cada um dos eixos de andlise.

Eixo 1: As criangas e os adolescentes abrigados

O objetivo deste eixo é descrever os resultados do mapeamento realizado junto aos estabelecimentos que abrigam
criangas e adolescentes com deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro. Focalizamos as criangas encontradas, retratando
diversos aspectos de sua vida institucional, entre eles, seus elos familiares, frequéncia a escola, diagndésticos, tratamento
e medicamentos recebidos. O quanto nos foi possivel apreender sobre as vidas dessas criancas e adolescentes e quao
préximos ou distantes eles se encontram da condicdo de “sujeitos de direitos’, é o que discutiremos a seguir.

Procedimentos metodolégicos

A primeira etapa consistiu em mapear os abrigos no Estado que recebiam criangas e adolescentes com deficiéncia. Para
tanto, levantou-se uma relacdo de instituicoes que pudesse fornecer informagoes sobre os mesmos. Os abrigos foram
identificados a partir destas listas, cujas fontes especificamos abaixo. A equipe manteve contatos telefdnicos com cada
abrigo para preenchimento de uma planilha com dados basicos referentes as criancas abrigadas'.

A partir do levantamento dos abrigos, foram realizadas visitas a todos os abrigos especificos e a um grupo selecionado
de abrigos mistos, conforme justificamos abaixo. Nos abrigos, foram duas as principais fontes de informacéo: (a) uma
breve entrevista com dirigentes sobre o estabelecimento e aspectos gerais de funcionamento da casa e do cotidiano
das criancas/adolescentes; (b) um questiondrio preenchido com base nos prontudrios das criangas/adolescentes. Os
questionarios foram complementados por meio de breves entrevistas com os cuidadores, de preferéncia apds identifi-
cacao da crianca ou do adolescente, o que nos permitiu observa-los. Sempre que possivel, procurava-se interagir com
as criangas e os adolescentes que se encontravam por perto.

Levantamento dos abrigos que atendem criancas e adolescentes com deficiéncia

No inicio da pesquisa, constatamos a auséncia de um sistema unificado e informatizado de dados oficiais sobre o abriga-
mento de criancas e adolescentes no Estado do Rio de Janeiro. Assim, foi necessario um trabalho prévio de organizagao
de um cadastro que possibilitasse 0 mapeamento das instituicoes de abrigo para a populacdo em estudo?.

A partir da consolidacao das listagens nominais das unidades de abrigo obtidas junto aos Conselhos Tutelares (CT) e
aos Conselhos Municipais de Defesa dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CMDCA), foram relacionados 200 abrigos
localizados no Estado do Rio de Janeiro. Nao conseguimos estabelecer nenhum tipo de contato com 30 deles, por apre-
sentarem enderecos e/ou telefones invalidos. Desta relacdo de abrigos, 15 foram excluidos por terem mudado o regime

1 A etapa inicial de mapeamento dos abrigos estendeu-se além do previsto, devido a inexisténcia de listagens atualizadas destas
instituicées no municipio e no Estado. Para chegarmos aos estabelecimentos indicados no estudo, foram realizados cerca de 600
telefonemas.

2 Para a finalidade de organizacao deste cadastro unificado foram pesquisados 95 Conselhos Tutelares (CT), 77 Conselhos Municipais
de Defesa dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CMDCA), o Conselho Estadual de Defesa dos Direitos da Crianca e do Ado-
lescente (CEDCA) e a Fundagao para Infancia e Adolescéncia (FIA)/Programa de Atencéo a Criangas e Adolescentes Portadores de
Deficiéncia.
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de atendimento ou por n&o atenderem a populacao alvo da pesquisa.

Dos 155 abrigos pesquisados, identificamos 106 unidades que afirmaram prestar atendimento a criangas e adolescentes
com deficiéncia, conforme a tabela abaixo:

TABELA1
Numero de abrigos que informaram atender criangas e adolescentes
com e sem deficiéncia e nimero de vagas por regiao do Estado do Rio de Janeiro, 2006.

REGIAO Ne DE INSTITUICOES TOTAL DE VAGAS INFORMADAS* VAGAS POR REGIAO (%)
Regido Centro-Sul Fluminense 4 127 6,1%

Regido da Costa Verde 3 83 4,0%

Regido das Baixadas Litoraneas 8 110 53%

Regido do Médio Paraiba 10 227 10,9%

Regido Metropolitana 51 926 44,3%

Regido Noroeste Fluminense 2 70 3,4%

Regido Norte Fluminense 8 255 12,2%

Regiao Serrana 20 290 13,9%

Total geral 106 2088 100,0%

*18 instituicoes ndo informaram o nimero de vagas
Fonte: Pesquisa “Do confinamento ao acolhimento: mudando a prética de institucionalizagéo de criancas e
adolescentes com deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro”— CIESPI - CNPg/MS

Como é possivel observar, hd uma grande concentracao de vagas destinadas ao segmento infantil e juvenil (44,3%) na
regido metropolitana. Este percentual é compativel com o fato desta regido apresentar a maior densidade demografica
do Estado, que é de 1.909,7 hab/km? Da mesma forma, a regido Noroeste Fluminense, que tem a menor densidade
demogréfica (55,2 hab/km?), também apresenta 0 menor nimero de abrigos de todas as regides.

Do grupo de 106 unidades assistenciais de abrigo, 13 afirmaram prestar servicos de atendimento exclusivo a criangas e
adolescentes com deficiéncia e as 93 unidades restantes informaram atender criancas e adolescentes com e sem defi-
ciéncia. Como dito anteriormente, aos abrigos de atendimento exclusivo denominaremos de abrigos especificos e aos
que atendem a populagédo de criancas e adolescentes com e sem deficiéncia de abrigos mistos.

Criancas e adolescentes nos abrigos “especificos”

Todos os abrigos especificos para este segmento da populagdo com deficiéncia foram visitados pela equipe de pesqui-
sadores, resultando na identificacdo de 112 criangas e adolescentes, conforme a tabela abaixo:

TABELA 2
Distribuicao das criancas e adolescentes com deficiéncia em abrigos especificos, por nome da instituicao e municipio, 2007

MUNICIPIO NOME DA INSTITUICAO BAIRRO N %

Rio de Janeiro Lar Maria de Lourdes Jacarepagua 28 250
Acdo Crista Vicente Moretti Bangu 15 134
Sodalicio da Sacra Familia Tijuca 8 71
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MUNICIPIO NOME DA INSTITUICAO BAIRRO N %
Rio de Janeiro Casa Lar Mangueira Sao Francisco Xavier 5 4,5
Unidade Integrada Camatia (UNICA) Jacarepagud 3 2,7
Centro de Convivéncia Nossa Senhora Aparecida do Norte Jacarepagua 1 09
Niteroi CICAPD Prof. Almir Ribeiro Madeira 19 17,0
Marica Casa Familia Resgate I 3 5 4,5
Duque de Caxias  Abrigo Betel 11 9,8
Petropolis Lar Santa Catarina — Instituto MAFER 8 71
Paraiba do Sul Instituto Imaculado Coracdo de Maria 5 45
Araruama CAl Protogenes Guimaraes 3 2,7
Paracambi Centro de Convivéncia APAE # 1 0,9

Total 112 100,0

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

Observa-se que um numero significativo de vagas (60) encontra-se no municipio do Rio de Janeiro, apresentando um
percentual de 53,6% das vagas ofertadas no Estado do Rio de Janeiro. Se somarmos as vagas existentes no municipio de
Niteroi, obtém-se o total de 79 vagas, com o correspondente percentual de 70,6% do total de vagas nesta modalidade
de atendimento especifico no estado. Entende-se, portanto, que a maioria destas criancas e adolescentes que vivem em
abrigos estd localizada nos municipios do Rio de Janeiro e de Niterdi.

Ndo obstante o estudo tenha como foco a populacdo de criancas e adolescentes, é importante assinalar que en-
contramos um numero significativo de adultos nos abrigos especificos® - aproximadamente 280 pessoas acima de
18 anos. Teriam elas ingressado nos abrigos ainda criangas ou ja adultos? Nao foi possivel no ambito deste estudo
investigar esta questdo. Entretanto, vale ressaltar que ela é de suma importancia para a analise das vicissitudes do
sistema de abrigamento.

Criancas e adolescentes nos abrigos mistos

A partir do mapeamento prévio, verificamos que na maioria dos abrigos o nimero de criancas e adolescentes com
deficiéncia variava de um a dois assistidos. Para que obtivéssemos o maior contingente possivel de individuos nesta
modalidade de abrigamento, e na impossibilidade de visitarmos todos os abrigos, decidimos selecionar os municipios
que apresentavam a maior concentracao do nimero de vagas e, nestes municipios, selecionar os abrigos com o maior
numero de criangas e adolescentes com deficiéncia. Com esta decisdo, buscdvamos obter maior amplitude de casos
concentrados em um mesmo territério. Foram 9 os abrigos contemplados, com um total de 61 criancas e adolescentes
com deficiéncia (tabela 3).

3 Este abrigo atende criangas com e sem deficiéncia, porém, em nosso estudo foi considerado especifico pelo fato de reunir em
uma de suas casas as criancas e os adolescentes com deficiéncia. Focamos nosso estudo nesta casa.

4 Trata-se de uma instituicao para adultos incluida no estudo por, no momento de nosso contato, estar com um adolescente
abrigado.

5 Em relacao aos abrigos mistos nao foi possivel identificar o niumero de adultos residentes.
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TABELA 3
Distribuicdo das criancas e adolescentes com deficiéncia na rede de abrigos mistos selecionados, 2007.

y N CRIANCAS E ADOLES- TOTAL DE VAGAS NO
MUNICIPIO NOME DA INSTITUICAO CENTES COM DEFICIENCIA ABRIGO
N % N
Sao Francisco de Itabapoana  Instituto da Crianga Pindkio 20 32,8 17
Campos de Goytacazes Associacado Ministério Pastos 10 164 25
Verdejantes
Niteroi AMAS Niteroi 7 11,5 60
Nova Iguagu Casa Abrigo Beija Flor 6 98 25
Rio de Janeiro Acéo Social da Paréquia Nossa 5 8,2 18
Senhora da Lapa
Associacdo Santa Clara, Familia 5 8,2 62
Santa Clara
Vivendas da Fé, Lar da Crianca 3 49 30
Minha Casa Doce Casa
Centro de Acolhimento Ayrton 3 49 Ig
Senna
Sado Gongalo REAME, Associacdo Evangélica 33
Resgate e Ame Criangas e 2 20
Adolescentes em Situacdo de
Risco
Total 61 100,0 357

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

Criancas e adolescentes que vivem em abrigos especificos e os que vivem em abrigos
mistos: aproximando o foco

Os resultados que passamos a discutir baseiam-se em informacdes coletadas por meio da aplicacdo de um questionario,
enfocando-se cada crianca ou adolescente abrigado®. Trata-se de um questionario com perguntas fechadas’, contendo
5 tipos de varidveis: 1. Dados identificadores; 2. Dados sécio-econémicos; 3. Dados sdcio-institucionais; 4. Dados clinicos
e 5. Dados indicadores das condi¢des de autonomia.

Os dados foram coletados, principalmente, nos prontuérios de cada crianca e adolescente e em documentos, tais como:

6 A todos que se encontravam nos abrigos especificos e a um grupo selecionado nos abrigos mistos.

7 O questionario utilizado nesta pesquisa teve por base de referéncia os seguintes censos: Censo da populagdo de internos nos hos-
pitais psiquidtricos da cidade do Rio de Janeiro, realizado em 1995, pela Secretaria Municipal de Satde do Rio de Janeiro (SMS, 1995),
Censo clinico e psicossocial dos pacientes internados na Casa de Saude Dr. Eiras — Paracambi (SES 2001); Censo clinico e psicossocial
da populagéo abrigada no Centro Integrado para Criancas e Adolescentes Portadores de Deficiéncia Oswaldo Aranha — Barra do Piraf
(Cicapd, 2002); Levantamento das unidades assistenciais de abrigos do municipio do Rio de Janeiro (Funlar/IFB, 2002).
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certiddes de nascimento, pareceres de médicos, do servico de psicologia, do servico social, do Conselho Tutelar, sen-
tenga/decisdo do juiz, documentos da instituicao e sumdarios sociais. Sempre que necessario, foram realizadas consultas
a profissionais dos abrigos. Apesar da escassez de informagdes nos prontudrios e da existéncia de dados incompletos
ou desorganizados, a equipe de pesquisa conseguiu realizar um bom trabalho. Em geral, passdvamos o dia inteiro con-
centrados nesta tarefa e a equipe técnica dos abrigos se colocou de forma muito disponivel para nos receber e comple-
mentar as informacdes necessarias para o preenchimento do questionario.

Descrevemos, a seguir, uma caracterizacao dos dois grupos a partir da consolidacdo dos dados obtidos nos abrigos
especificos e mistos.

Em relagcao ao sexo e a idade das criangas e adolescentes com deficiéncias no sistema de abrigamento especifico obser-
vou-se, entre 0s 112 assistidos, a predominancia do sexo masculino (67 casos, cerca de 60%) e dos adolescentes (cerca
de 80% ja completou 10 ou mais anos de idade). Quanto aos abrigos mistos, para o total de 61 assistidos, temos também
uma predominancia do sexo masculino (34 casos, 55,7%). Quanto a faixa etdria, as criangas e adolescentes, nos abrigos
mistos, com idade superior a nove anos de idade perfazem um total de 75,4%, o que equivale a 46 casos.

Quanto a cor, verificamos que as criangas e adolescentes de cor parda e preta perfazem um total de 66, 9% nos abrigos
especificos e de 67,3% nos abrigos mistos, equivalendo, respectivamente, a 75 casos e 41 casos.

Observa-se que a maioria entra no sistema de abrigamento no mesmo municipio de nascimento. Nos abrigos espe-
cificos, identifica-se um percentual de 52,7%, equivalente a 59 criancas e adolescentes, que permanecem no primeiro
abrigo. Desde a entrada no sistema de abrigamento, nos abrigos mistos, este percentual é de 57,4%, equivalente a 35
Casos, que permaneceram no primeiro abrigo.

Os dados relativos a escolaridade e a insercdo na rede formal de ensino demonstram que, para os abrigos especificos,
hd um percentual de 81,3% de analfabetos, correspondente a 91 casos. Parte dessa alta percentagem se explica pela
gravidade dos casos; uma outra parte, por uma nao garantia efetiva da incluséo desse grupo na rede formal de ensino:
66,1% (74 casos) nao freqUientam a escola. Para os que vivem na rede de abrigos mistos, os dados parecem indicar um
melhor acesso a escola: 77% (47 casos) freqlientam escola externa. Contudo, o percentual de analfabetos é de 32,8%,
equivalente a 20 casos. Cabe ressaltar que os dados sobre a escolaridade foram obtidos junto aos cuidadores, ndo nos
tendo sido possivel verificar a freqiéncia com que as criancas iam a escola®.

O estudo revelou importantes informagdes sobre o encaminhamento das criangas e dos adolescentes aos abrigos.
Voltaremos a esta questdo no eixo 2, mas destacamos aqui aspectos quantitativos referentes a dois itens: os motivos
alegados para o abrigamento e quem o solicita. Encontramos diferencas significativas nos dois tipos de abrigos.

Para aqueles que estdo nos abrigos especificos, entre os motivos apontados para o encaminhamento, destacam-se:
caréncia de recursos materiais da familia (46,4%), quadro clinico do assistido (33,3%), abandono dos pais ou respon-
saveis (27,7%) e maus-tratos praticados pelos pais ou responsaveis (22,3%). Para os que se encontram nos abrigos
mistos, os motivos alegados foram: maus-tratos praticados pelos pais ou responsaveis (37,7%), caréncia de recur-
sos materiais da familia (32,8%), o abandono pelos pais ou responsaveis (21,3%) e o quadro psiquico da crianca ou
adolescente (18,0%)°.

8 Este dado se assemelha aqueles relatados em estudos sobre criangas e adolescentes sem deficiéncia em abrigos ou em situacao de
rua; alega-se elevada freqliéncia a escola, porém registra-se baixa escolaridade e grande defasagem escolar (IPEA 2004; Rizzini et al
2002).

9 Confira os dados completos no Anexo 2.
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No que se refere a entrada no sistema de abrigamento, para aqueles que estao nos abrigos especificos, o abrigamento
foi solicitado principalmente pela familia (41,1%); 12,5% dos casos pelo Conselho Tutelar e, em 10,7% dos casos, pelo
Juizado da Infancia e Juventude. Nos abrigos mistos, a entrada no sistema foi solicitada em cerca de 40% dos casos pelo
Conselho Tutelar e, em 15% dos casos, pelo Juizado da Infancia e Juventude. A familia respondeu por 13% dos pedidos
e os vizinhos e/ou comunidade por cerca de 10%.

A questao dos diagnosticos: grau de comprometimento e indicadores de autonomia da
populacao abrigada

Verificou-se que para 56 criancas e adolescentes com deficiéncia assistidos nos abrigos especificos, ou seja, metade
deles, ndo havia qualquer diagndstico na ocasido da entrada no sistema de abrigamento. Entre aqueles que tinham al-
gum diagnéstico registrado no prontuério, 27 (24,1%) apresentavam “encefalopatia crénica da infancia’, aqui classificado,
segundo a CID10'°, como “paralisia cerebral infantil” (como diagndstico Unico ou associado com outros diagnésticos). O
segundo diagndstico mais freqlientemente encontrado foi o retardo mental ndo especificado, em 11 casos (9,8%).

Nota-se que, ao longo do periodo de abrigamento, j& havia pelo menos um diagndstico para a maioria dos abrigados
(97,3%) e, no momento da pesquisa, somente 3 abrigados ndo tinham qualquer diagnoéstico''. Entre os diagndsticos
encontrados para 109 abrigados, para os quais havia pelo menos um diagndstico, destacaram-se, novamente, a paralisia
cerebral infantil (encefalopatia crénica da infancia), agora somando 47 casos (43,1% dos 109 abrigados), o retardo men-
tal ndo especificado em 19 casos (17,4%) e a epilepsia em 17 casos (15,6%), conforme a tabela abaixo:

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

DIAGNOSTICOS PRINCIPAIS NA ENTRADA DO SISTEMA DE ABRIGAMENTO N %

Paralisia cerebral infantil (Encefalopatia cronica da infancia) 47 43,1
Retardo mental ndo especificado 19 174
Epilepsia 17 15,6
Transtorno do desenvolvimento psicolégico ndo especificado 13 11,9
Disturbios de conduta 13 11,9
Hidrocefalia 11 10,1
Paraplegia e tetraplegia 10 9,2
Retardo mental moderado 10 9,2
Retardo mental grave 10 9,2
Retardo mental profundo 9 8,3
Transtorno especifico do desenvolvimento motor 9 8,3
Microcefalia 8 73

10 A Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Sauide - CID 10, publicada pela Organizagao
Mundial de Saude (OMS), fornece cddigos relativos a classificacdo de doencas e de uma grande variedade de sinais, sintomas, aspectos
anormais, queixas, circunstancias socias e causas externas para ferimentos ou doencas.

11 Aeles ndo se aplicava nenhum diagndstico de acordo com a CID 10.
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DIAGNOSTICOS PRINCIPAIS NA ENTRADA DO SISTEMA DE ABRIGAMENTO N %

Cegueira e visdo subnormal 7 6,4

Retardo mental leve 6 55

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

Nos abrigos mistos, mais da metade das criangas e dos adolescentes abrigados (57,4%) ndo tinha registro de diagnosti-
Cos em seus prontudrios. Isso significa que, excluindo-se aqueles para os quais nenhum diagnoéstico se aplicava (2 casos),
somente 24 criangas e adolescentes tinham registro de pelo menos um diagnéstico ao longo de todo o periodo de
abrigamento. Nesse conjunto de diagndsticos encontrados, destacam-se o retardo mental ndo especificado (5 casos),
o transtorno do desenvolvimento psicoldgico néo especificado (4 casos), a epilepsia (4 casos) e a perda de audicéo
por transtorno de condugéo e/ou neuro-sensorial (3 casos). Todos os demais diagnésticos foram encontrados para
1 ou 2 abrigados.

Grau de comprometimento e indicadores de autonomia

Integrava o conjunto de itens do questionario, um grupo de perguntas que investigava a autonomia das criangas e
dos adolescentes, com o objetivo de se ter um melhor dimensionamento do seu grau de comprometimento. Vimos
que, para os abrigos especificos, em torno de 50 a 64,3% das criancas e dos adolescentes pesquisados (56 a 72 casos)
apresentavam os mais baixos indicadores de autonomia: ndo se comunicavam, n&o se locomoviam e nem se alimenta-
vam sozinhos e ndo apresentavam controle esfincteriano. Nestes casos, verificava-se uma dependéncia estreita de ter-
ceiros para o0s hédbitos de vida didria. Apenas 10 criancas e adolescentes deste grupo (9,0%) apresentavam os melhores
indicadores de autonomia, assim definidos neste estudo: comunicavam-se verbalmente de forma clara e inteligivel,
andavam sem anormalidades, alimentavam-se com autonomia e adequadamente, tomavam banho com autonomia e
conseguiam realizar uma higiene adequada, tinham total controle dos esfincteres e faziam uso adequado do vaso sani-
tério, vestiam-se com autonomia e adequagao; apresentavam atitudes cuidadosas com moveis e utensilios do abrigo,
participavam espontaneamente das tarefas domésticas e utilizavam de forma autbnoma objetos pessoais e utensilios
da casa. O quadro revelou-se bastante diferente em relacdo as criangas e aos adolescentes com deficiéncia nos abrigos
mistos. Nestes, a grande maioria apresentava graus muito satisfatérios de autonomia e ndo demonstrava dificuldades
na locomocao, na fala, na alimentacao, na higiene e no cuidado pessoal, confirmando o comentério apontado sobre
algumas diferencas que caracterizam os dois grupos.

Medicamentos em uso no abrigo atual

Quanto ao uso de medicamentos, também encontramos distingao entre os dois grupos. Para os abrigos especificos, a
informacao sobre os medicamentos que estao, de fato, em uso atual revelou que 87 (77,7%) das criancas e adolescentes
com deficiéncia estavam fazendo uso de algum medicamento. O uso de psicofdrmacos exclusivamente, ou associados
com algum outro tipo de medicamento, estava sendo feito por 78 abrigados (69,6%), sendo a maior parte de antiepilé-
ticos/anticonvulsivantes (33,1%), antipsicoticos/neurolépticos (25,5%) e ansioliticos (8%).

Em relacdo aos abrigos mistos, para os medicamentos em uso no abrigo atual, encontrou-se prescricdo para apenas 11
criancas e adolescentes (18%). Entre os medicamentos prescritos predominaram os psicofédrmacos exclusivamente ou
associados com outros farmacos (16,4%). Quanto ao tipo de medicamento registrado nos prontuérios, foram encontra-
das 51 substancias sendo que a maior parte era dos grupos dos antipsicéticos/neurolépticos (37,3%); dos antiepiléticos/
anticonvulsivantes (29,4%) e dos antidepressivos (13,7%).

Tendo ainda como foco os aspectos ligados a vida das criangas e adolescentes nos abrigos, abordaremos nos dois
préximos eixos de andlise, dois aspectos importantes das trajetdrias institucionais das criangas e adolescentes com
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deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro: os processos de producao da longa permanéncia nos abrigos e as perspectivas
de reintegracéo familiar.

Contrastes e semelhancas

Tendo em mente os dados obtidos sobre criancas/adolescentes nos dois tipos de abrigo, nos propomos a discutir os
aspectos em comum e as diferencas entre eles. Esta anélise é particularmente relevante para visualizarmos os desafios e
os caminhos de reformulacao de politicas e acdes destinadas a essas pessoas e suas familias.

Se pudéssemos tragar uma linha diviséria entre esses dois grupos, o que os definiria como grupos distintos n&o seria a
idade, a cor, a escolaridade, renda ou se recebem visitas, mas sim a propria deficiéncia, mais especificamente, o tipo e o
grau de comprometimento associados ao quadro da deficiéncia. Os abrigos especificos atendem criangas com quadros
neurolégicos e psiquiatricos graves. Nos abrigos mistos encontram-se o que estamos chamando, nesta pesquisa, de um
quadro difuso, sem descricdes diagnodsticas precisas. Uma outra diferenca bem demarcada sao os tipos de familia destes
dois grupos. Nos abrigos especificos, encontram-se criancas e adolescentes com familias menos numerosas, com me-
nos relato de deficiéncia/transtorno mental na familia e com menos filhos abrigados. Destaca-se que sdo elas proprias as
principais solicitantes do abrigamento e que conduzem seus filhos aos abrigos em idade mais proxima da adolescéncia.
Fica claro aqui que séo familias que conseguiram manter seus filhos em casa por vérios anos. O principal motivo alegado
para o abrigamento foi a falta de recursos materiais.

Nos abrigos mistos, encontramos quadros mais complexos de estruturagdo e funcionamento familiares. Foram iden-
tificados criangas e adolescentes com familias mais numerosas, com maior nimero de filhos abrigados e com maior
numero de relatos de deficiéncia/transtorno mental na familia. Nestes casos, os Conselhos Tutelares foram os principais
solicitantes do abrigamento e o principal motivo foi a violagdo de direitos das criancas, em especial maus-tratos e ne-
gligéncia familiar.

Eixo 2: Os processos de producao da longa permanéncia: os que nao saem dos
abrigos

Neste eixo, abordamos algumas questdes que tratam da longa permanéncia das criangas e adolescentes nos abrigos. A
principal fonte de dados foi o questionério aplicado, como no eixo anterior e a constru¢do de uma planilha'? com dados
adicionais sobre a populagdo total em cada abrigo.

Alguns fatores parecem se destacar na producao desta permanéncia nos abrigos. Séo eles: a falta de recursos ma-
teriais (pois ndo havendo mudancas nas condi¢ées de vida das familias, as criancas permanecem nos abrigos);
0 Ndo acesso aos beneficios que poderiam funcionar como suporte financeiro para que as familias possam manter
seus filhos e o afastamento ou perda das referéncias familiares a medida em que o tempo de abrigamento se pro-
longa. Sabemos que estes fatores ndo sao exclusivos ao grupo que estudamos. Entretanto, por apresentar necessi-
dades que demandam tratamento e cuidados especificos, torna-se mais facil justificar a sua entrada e permanéncia no
sistema de abrigamento.

12 Trata-se do Cadastro Nominal de Pessoas com Deficiéncia Abrigadas, um instrumento de pré-mapeamento do campo onde soli-
citamos que os 13 abrigos especificos informassem, a respeito de todas as pessoas abrigadas naquela instituicdo naquele momento
- fossem elas criangas e adolescentes ou adultas : nome, data de nascimento, sexo, cor, data de entrada no abrigo e se aquele se tratava
ou nédo do primeiro abrigamento da pessoa.
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Quao longa é a permanéncia das criancas e dos adolescentes nos abrigos?

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

Alonga permanéncia nos abrigos é uma tendéncia que vem sendo apontada em estudos recentes sobre o abrigamento
de criancas de um modo geral (IPEA, 2004; ABTH, 2004; Ex-Cola, 2004). Como mencionamos, a pratica de confinamento
em instituicdes vem de longa data e foi particularmente aplicada aos segmentos pobres e socialmente desqualificados
ao longo da historia. O que seria abrigamento de longa duragéo - uma pergunta que nos fizemos diversas vezes - é dificil
determinar. Parece-nos que, em se tratando de criancas, qualquer tempo em que estejam em uma situagao que deveria
ser proviséria € um tempo longo. Um fato sabido é que a cada dia que passa, aumentam as chances de que as criangas
e suas familias se afastem. Este é sobretudo um tempo emocional e ndo pode ser medido em horas, dias ou meses.

A falta de recursos materiais € um dos motivos alegados para a permanéncia no abrigo

Embora o perfil das criangas e dos adolescentes com deficiéncia que integram os abrigos especificos e mistos guarde
diferencas importantes, sobretudo no que diz respeito aos cuidados que demandam e aos motivos que conduziram ao
abrigo, constatamos que a falta de recursos materiais da familia ou do responsavel aparece enquanto um importante
motivo nos dois tipos de instituicao. Os dados mostraram que, nos abrigos especificos, em 52 casos (46,4%), as dificul-
dades materiais haviam motivado o abrigamento. Nos abrigos mistos este percentual foi de 32,8% (20 casos).

Estes indices elevados chamam a atencdo e pdem em discussdo a questao da naturalizacdo da pobreza como um fator
que justifica o encaminhamento dessas criancas aos abrigos, como abordaremos no eixo 4. Novamente, ndo se trata de
fato novo ou que se refira apenas aos quadros de deficiéncia. Entretanto, pode-se argumentar que este grupo de crian-
cas e adolescentes e suas familias apresentam uma situagdo de particular vulnerabilidade, pois os multiplos tratamentos
e cuidados especiais de que necessitam sao dispendiosos. Além disso, com freqiiéncia, precisam ser administrados
durante toda a vida da crianca. As leis e convengdes nacionais e internacionais sdo claras: os direitos destas criancas e
destes adolescentes sao violados. E dever do Estado assegura-los e apoiar a familia para que tenha condicées de cui-
dado e tratamento adequados aos seus filhos com deficiéncia.

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

E interessante observarmos que, apesar da falta de recursos materiais ter sido apontada como um motivo que conduz
criangas aos abrigos, em apenas 11 casos nos abrigos especificos (9,8%) e em 4 casos nos abrigos mistos (6,6%) se langou
mao do recurso financeiro oferecido pelo Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC'. O beneficio poderia ser solicitado,
se ndo para todas, mas para muitas destas pessoas com deficiéncia nos abrigos. Uma questdo a ser pesquisada refere-se
aos motivos que levam as familias e os abrigos a ndo pleitearem esses beneficios.

13 BRASIL. Lei N. 8.742, de 7 de dezembro de 1993. O BPC - Beneficio de Prestacdo Continuada é garantido pelo Governo Federal e
consiste no pagamento mensal de um saldrio minimo a idosos e a pessoas com deficiéncia permanentemente incapacitadas para a
vida independente e para o trabalho, que comprovem ndo possuir meios de prover sua propria manutencao ou de té-la provida por
sua familia, conforme dispoe a lei.
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Embora legitima, a solicitagao do BPC durante o periodo de abrigamento é delicada. De acordo com alguns dirigen-
tes e técnicos dos abrigos visitados, isso ocorre porque é complicado administrar um dinheiro que ndo pertence a
instituicdo. Mencionaram também ser dificil o manejo para disponibilizar tal recurso as familias, sob a alegacdo de
que estas podem fazer uso indevido do beneficio, ndo o utilizando diretamente em acdes voltadas ao bem-estar dos
filhos ou parentes abrigados.

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

Com o tempo, as criancas perdem parte de suas referéncias familiares

Nosso estudo revelou que a maior parte das criancas e dos adolescentes com deficiéncia contava com seus familiares no
momento da entrada no sistema de abrigamento (75,9% nos abrigos especificos e 73,8% nos abrigos mistos). Contudo,
para muitos, este elo foi sendo perdido ao longo de sua trajetoria institucional.

Nos abrigos especificos para criancas e adolescentes com deficiéncia, esta proporcéo se reduziu de forma significativa
desde a entrada no sistema até os Ultimos seis meses que antecederam a pesquisa. Vejamos o que dizem os dados.

Buscamos nos prontudrios as indicacées de pessoas que faziam parte da vida das criancas e adolescentes ao entrarem
no primeiro abrigo, e ao entrarem no abrigo atual, bem como o registro de referéncias nos Ultimos seis meses da data
da pesquisa. Nesta ocasido, observamos que 15,2%' das criangas/adolescentes nos abrigos especificos ndo contavam
com ninguém na época de entrada no sistema de abrigamento. Em seguida, constatamos que este percentual dobrou
(30,4%) quando consideramos a entrada no abrigo atual. Essa propor¢ao sofreu ainda um aumento de cerca de 10%
nos ultimos seis meses. Isso significa que um terco (33%) das criancas havia perdido as referéncias familiares que tinha
ao ingressar no sistema de abrigamento. Em esséncia o que estes dados revelam é que para um terco da populacdo em
abrigos especificos, seu universo se reduzia a instituicdo. Significa também que seu destino vai se firmando como um
candidato ao confinamento institucional perene.

Nos abrigos mistos, 10 entre 61 criangas e adolescentes (16,4%) nao contavam com ninguém quando da entrada no
sistema. Este percentual passa para 21,3% quando se refere a entrada no abrigo atual e volta a 16,4% em relacao aos
ultimos 6 meses. Cabe acrescentar que o tipo de metodologia empregada e as limitagdes do estudo, anteriormente
apontadas, ndo nos permitem analisar qualitativamente os significados destes nimeros. Portanto, outros tipos de estu-
do se fazem necessarios para aprofundar o conhecimento sobre as relacdes das criangas com seus pais ou responsaveis,
vislumbrando-se opcoes de cuidado e tratamento, livres do cunho de abandono e de confinamento.

As visitas: as referéncias familiares que ficam

Se, para uma parte da populacdo abrigada identifica-se um desaparecimento das referéncias familiares, por outro lado
um grupo significativo ainda as mantém. Esta afirmagéo é feita com base no fato de que 56,3% e 68,8% das criangas e
dos adolescentes que vivem respectivamente em abrigos especificos e mistos receberam visita de familiares na institu-

14 Este percentual refere-se a 17 casos dentro do total de 112 criangas e adolescentes encontrados nos abrigos especificos. Em 4 casos
(3,6%) néo foi possivel obter a informagao acerca de com quem estas criancas e estes adolescentes contavam.
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icdo nos Ultimos 12 meses. Se incluirmos as visitas de amigos/padrinhos e de outras pessoas, estes percentuais sobem
para 75% nos abrigos especificos e 78% nos abrigos mistos.

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

Estes dados revelam, ainda, que na maior parte dos casos a mae € a principal presenca na vida destas criancas e adoles-
centes.Vimos também que a perda das referéncias familiares esta relacionada ao tempo de abrigamento. Estes indicado-
res nos levam a concluir que o momento de entrada no abrigo é o mais indicado para se comecar a agir junto as pessoas
relacionadas a crianca ou ao adolescente, no sentido de se identificar as formas de suporte que poderiam mudar o curso
de vida institucional dos mesmos.

Ressaltamos aqui a importancia de valorizar essas familias que preservam o contato com seus filhos, e a importancia de
construir junto com elas os caminhos de volta para casa'®.

A andlise do préximo eixo corrobora com estas reflexdes, pois como veremos, poucos efetivamente sdo reinseridos em
suas familias. £ o que discutiremos a sequir.

Eixo 3: Possibilidades de reinsercao familiar: os que voltam para suas casas

As discussdes no decorrer da pesquisa sobre as possibilidades de reinsercao familiar de criangas ou adolescentes com
deficiéncia abrigados nos levaram a formular algumas perguntas que norteardo a nossa reflexao neste eixo de andlise. A
questao central a qual nos propusemos a responder é o que favoreceria o retorno de criancas ou adolescentes para suas
familias. Para isso, optamos por buscar experiéncias concretas de reinsercao familiar nos abrigos especificos de criangas
e adolescentes com deficiéncia'.

Como pesquisamos o tema

Sao diversas as fontes de informagdes que apoiaram nossa andlise neste eixo. Além das questdes incluidas no questiona-
rio aplicado a cada crianca ou adolescente nos abrigos (eixo 1), usamos uma metodologia qualitativa desenhada para
a selecéo e coleta de dados referentes a casos de reinsercao familiar identificados como bem sucedidos. O formato é,
portanto, de estudo de caso, onde foram adotados os seguintes procedimentos:

(a) Identificacao de casos bem sucedidos de reinsercao familiar nos abrigos

15 Nos abrigos mistos, o padrao de visita mais freqUente foi o semestral (32,4%), sequido do bimestral (23,5%). Nos abrigos especificos,
n&o se observou uma predominancia no padrao de freqtiéncia da visita, ou seja, havia um percentual mais ou menos semelhante de
visitacdo anual, semestral, bimestral e mensal.

16 No ambito das politicas publicas de Satde Mental do Ministério da Saude, encontra-se ja implementado, desde 2006, o Programa
De Volta para Casa, que consiste em oferecer suporte financeiro e psicossocial para subsidiar a reinsercao familiar de adultos institu-
cionalizados em hospitais psiquiatricos.

17 A escolha do foco nos abrigos especificos se deu por trés motivos: limite de tempo para realizar o estudo; restricao do escopo, bus-
cando aprofundar o estudo de casos concentrados em tipos semelhantes de abrigo e concentracdo da populagao (apesar dos abrigos
especificos representarem apenas 12,3% do universo dos estabelecimentos que informaram atender criancas e adolescentes com
deficiéncia, estes concentram mais de 50% do total da populag¢éo abrigada no estado do Rio de Janeiro).
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Foram feitas consultas e entrevistas com os dirigentes e responsaveis técnicos em cada abrigo, com o objetivo de co-
nhecer as experiéncias existentes e identificar casos bem sucedidos de reinsercao familiar de criangas e adolescentes
com deficiéncia. Para isso, alguns critérios foram preestabelecidos:

. Escolha de um caso para cada um dos abrigos especificos

. Idade méaxima do adolescente até 18 anos, na data da reinsercao familiar
« Periodo minimo de 12 meses de reinsercao familiar efetiva'®

. Reinsercéo realizada em favor da familia de origem'®

(b) Selecao de dois casos para aprofundamento

Esta abordagem possibilitou o contato direto com as pessoas envolvidas nos casos selecionados, aprofundando o co-
nhecimento sobre eles. Dois casos de adolescentes reinseridos foram selecionados e as familias foram visitadas e en-
trevistadas®.

A seguir, apresentamos uma sintese do que aprendemos.
Sao poucos os casos de reinsercao nos abrigos: assim mostram os niimeros

Com o objetivo de captarmos a dimenséo da ocorréncia de reinsercdes familiares nos abrigos, perguntamos quantas
reinsercoes familiares, aproximadamente, haviam sido realizadas em cada um deles. Previamos que seria pouco provavel
obtermos informacées precisas, devido a precariedade de registros identificada desde o inicio da pesquisa, sobretudo
junto as instituicdes mais antigas?'.

Os nuimeros revelaram uma grande disparidade de incidéncia entre as instituicbes pesquisadas: enquanto em duas
afirmaram haver realizado algo em torno de 40 reinser¢des®, nos Ultimos 10 anos, em outras duas registra-se apenas
uma unica experiéncia de reinsercao familiar efetivada em todo seu periodo de existéncia. Considerando o conjunto
de instituicdes, temos o numero aproximado de 120 reinsercdes familiares realizadas pelos abrigos, no periodo médio
dos Ultimos 10 anos, ou seja, algo em torno de 12 reinsercées familiares por ano. Mesmo levando-se em consideracao a
complexidade dos casos atendidos nestas instituicdes, este nimero mostra-se modesto, sobretudo quando estimamos
que, apenas nessas instituicdes, existem hoje em torno de 380 pessoas, incluindo os adultos que, na grande parte dos
casos, completaram a maioridade dentro do sistema de abrigamento.

As experiéncias bem sucedidas de reinsercao familiar

Dos 13 abrigos especificos que compdem nosso estudo, 10 declararam ter experiéncias de reinsercao familiar, seguindo

18 Para fins deste estudo, o periodo minimo de 12 meses seria um indicador de que a reinsercdo teria sido efetivada com éxito.

19 Optamos por limitar a discussao ao retorno apenas a familias de origem. A escolha metodoldgica foi feita com o propdsito de evitar
outras variaveis que poderiam estar associadas ao acolhimento em familias substitutas.

20 Por se tratar aqui de uma sintese da pesquisa, com foco nas ligdes aprendidas, ndo descreveremos os detalhes dos estudos de caso.
Estas informacdes constardo no relatério e no livro em elaboracao.

21 Apesar da maior parte das instituicdes ter sido fundada a partir de 1994, ha abrigos que funcionam ha mais de 30 anos.

22 Os numeros apresentados foram, respectivamente, 42 e 45 reinsercoes efetivadas.
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os critérios estabelecidos. Uma instituicdo nao dispunha, na época da coleta de dados, das informacdes relativas ao
Unico caso bem sucedido de reinsercdo familiar. Assim, foram 9 os casos selecionados®. Apresentamos, a seguir, uma
breve descricao do perfil que os caracteriza e algumas consideragdes sobre os processos de reinsercao familiar®.

Os que voltaram para casa: quem sao?

Sexo e idade. A maioria dos casos era do sexo masculino (6), com a prevaléncia de adolescentes (5 rapazes entre 14
e 17 anos). Esta tendéncia assemelha-se ao perfil apurado na pesquisa referente a populagcéo abrigada.

Diagnosticos e necessidade de medicagédo de uso continuo. Os diagnésticos mais comuns referiam-se
a quadros de encefalopatias e deficiéncia mental de grau moderado e grave. Em relagdo ao nivel de dependéncia nos
cuidados, poucos eram totalmente dependentes para as atividades da vida didria. Apenas um adolescente apresentava
comportamento heteroagressivo. No que diz respeito a medicacdes de uso continuo, dos 9 casos identificados, 7 ti-
nham essa necessidade (medicacdes do tipo neurolépticos e anti-convulsivantes).

Motivo do abrigamento. No que diz respeito aos fatores que motivaram a medida de abrigo, os resultados
foram variados. Foram identificados fatores relacionados ao quadro psiquico® da crianga e do adolescente, assim como
motivos que evidenciam dificuldades por parte dos responsaveis em darem conta do cuidado e tratamento de seus
filhos: maus-tratos, negligéncia, falecimento do responsével, caréncia de recursos materiais da familia e falta de suporte
da rede de servicos.

Tempo de abrigamento. O tempo médio de abrigamento, para este grupo, foi de 6,6 anos” e pode ser conside-
rado alto se levarmos em conta que a idade média do grupo jé reinserido, no momento do abrigamento era de 8 anos.
Ou seja, em média, as criangas entraram no sistema de abrigamento aos 8 anos e safram perto dos 15 anos de idade.

Contexto familiar. Prevalece a presenca feminina. Na metade dos casos, o responsavel pela reinsercao
foi a mae, sem a presenca do pai. Foram encontradas também ocorréncias em que estavam presentes o casal parental,
a tia materna e a avd materna.

Destaca-se a manutencdo dos elos familiares. Com excecio de 2 casos”, todos recebiam visitas regulares
no abrigo, em freqiiéncia semanal ou quinzenal.

Recursos para promover o desabrigamento. H: diversos fatores que podem contribuir para estimular a
reinsercao familiar. Entre estes, destacam-se aqueles que se referem a manutencédo dos lagos da familia com a crianca
(incentivo as visitas ao abrigo, acolhendo e apoiando a familia) e o provimento de recursos materiais que viabilizem o
cuidado e tratamento das criancas em casa. Portanto, ainda que desabrigar ndo seja funcdo do abrigo, este pode con-
tribuir ou dificultar os processos de reinsercao familiar. Neste sentido, investigamos que recursos eram disponibilizados

23 Aindicacao destes casos foi feita pelas pessoas entrevistadas que respondiam pelos abrigos.

24 Ressaltamos que nosso objetivo neste eixo foi refletir sobre o tema de forma qualitativa. O uso de nimeros e percentuais nao re-
mete a qualquer pretenséo quantitativa; eles nos ajudam a dimensionar os fendmenos e a ilustrar os pontos sobre os quais desejamos
refletir.

25 Nesse caso, as ocorréncias referiam-se aos quadros de heteroagressividade, agitacao psicomotora e fugas freqlentes.

26 Esse dado se assemelha ao apurado no eixo 1, referente ao grupo pesquisado, cujo tempo de permanéncia nos abrigos mostrou-se
longo para um numero significativo de criancas/adolescentes.

27 Em um deles, segundo informacdes do abrigo, a familia morava muito distante da instituicdo o que dificultava a efetivacao de
visitas freqUentes.
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em prol da reinsercao por parte do abrigo. Os recursos apontados foram: (1) ofertas pontuais de fraldas, medicacdes e
cestas basicas; (2) encaminhamento ao Projeto de Reinsercdo Familiar MOTE/FIA%, visando a¢des de apoio as familias e
aos abrigados no processo de retorno a familia; (3) oferta de atendimento médico, em regime ambulatorial, na propria
instituicdo. Em apenas trés casos foi identificada a oferta de recursos para o transporte da familia e da crianca e do ado-
lescente no sentido de manter e fomentar os vinculos familiares.

Chamou-nos a atencédo o fato de que em apenas um caso, houve o suporte a familia para a obtencao do Beneficio de
Prestacdo Continuada - BPC do INSS. Este dado foi apontado anteriormente.

Abrigar e reinserir: conjugacao das necessidades de cuidado, protecao e tratamento

Iniciamos esta reflexdo, tomando como foco os motivos alegados para o abrigamento nos casos analisados, ou seja o
quadro psiquico da crianca e do adolescente e um conjunto de fatores que denotam dificuldades ou impossibilidades
dos responsaveis em prover o cuidado e o tratamento adequados aos filhos. Portanto, a necessidade do abrigamento
configura-se em funcgao da gravidade/particularidade do quadro da crianca e do adolescente em questdo. O que surge
como indagacéo é: se a gravidade do caso e a propria condicdo de deficiente justificaram o abrigamento, o que pos-
sibilitaria a reinsercao familiar, dado que, na maioria dos casos, o quadro de base permanece inalterado? Pondera-se
sobre as situagdes de crise, tanto no que diz respeito aos agravos de natureza fisico-neuroldgica, quanto aos transtornos
psiquicos, onde sdo indicados procedimentos de internacdo como forma de intensificacdo do cuidado. No entanto,
observa-se que, nos casos em discussao, essa conjugacao entre necessidade de tratamento e falta de recursos da familia,
gera confusdes acerca da fun¢do do abrigo enquanto dispositivo de assisténcia social e protecdo ou lugar de trata-
mento.

Este aspecto serd retomado no proximo eixo, a partir das entrevistas realizadas com profissionais responsaveis pelos
encaminhamentos das criancas e adolescentes aos abrigos especificos e mistos.

Eixo 4: Os processos de encaminhamento de criancas e adolescentes com defi-
ciéncia: o que os levou aos abrigos?

Neste eixo focalizaremos os procedimentos e as préticas de encaminhamento de criangas e adolescentes com deficién-
Cia aos abrigos. Estudar estes processos € de fundamental importancia para compreendermos a complexidade dos fa-
tores que determinam os destinos destas criancas. Os procedimentos oficiais e os depoimentos de diversos profissionais
envolvidos serdo a base das informacées que passaremos a discutir.

Onde e como coletamos nossos dados:

Considerando que a meta era ir além dos procedimentos oficialmente estabelecidos e conhecer os meandros dos en-
caminhamentos no cotidiano, optamos por entrevistar um grupo de profissionais ligado as areas de garantia de direitos,
da Justica, da Assisténcia Social e da Saude Mental, que participa dos processos de recepcao e encaminhamento destas
criancas e adolescentes. A meta era ouvi-lo e explorar um assunto, que sabemos, ainda ser rodeado por siléncios e
desconhecimento. Por este motivo, elaboramos um roteiro com perguntas abertas, que nos permitissem dialogar com
alguns destes profissionais. Entrevistamos juizes, promotores, conselheiros tutelares, gestores e técnicos de abrigos,
centrais de triagem e profissionais que atuam em outras instancias.

28 O Projeto de Reinsercao Familiar é executado pelo MOTE-Movimento Terapéutico desde 2001, a partir de um convénio firmado com
a Fundacdo para a Infancia e Adolescéncia (FIA) e tem por objetivo 0 acompanhamento de criangas, adolescentes e adultos que se
encontram institucionalizados em unidades de abrigo préprias ou conveniadas a FIA, visando a reinsercao familiar dessa populagao.
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Quanto aos locais de entrevista, selecionamos 0s municipios com maior concentragdo de vagas para criangas e ado-
lescentes e maior nUmero de criancas e adolescentes abrigados no momento da pesquisa. Foram eles: Rio de Janeiro,
Niterdi, Petropolis e Paraiba do Sul. Ao todo entrevistamos 23 entidades e 50 profissionais.

Atribuicoes e competéncias das instancias encaminhadoras e de seus profissionais

Consideremos as competéncias e atribuicdes concernentes a pratica de encaminhamento aos abrigos por parte dos
seguintes agentes: o Conselho Tutelar, o Juizado da Infancia e da Juventude e o Ministério Publico. O ECA estipula que
uma das principais atribuicées do Conselho Tutelar é a de atender as criancas e os adolescentes nas circunstancias
previstas no artigo 98, ou seja, quando os direitos assegurados por lei forem violados por falta ou omissao dos pais,
responsaveis, sociedade, Estado ou por infragdo das proprias criancas e adolescentes. Nesses casos, o Conselho Tutelar
deve obedecer ao art.101 até o inciso VIl que prevé a colocagdo em abrigo.

O Juizado, como disposto no art. 148, inciso VII, deve tomar ciéncia dos casos encaminhados pelo Conselho Tutelar e
pode aplicar outras medidas com base no art. 98, quando se observar a violagdo de direitos. Nesses casos, além das me-
didas que sao atribuicdes do Conselho Tutelar, o Juizado pode, ainda, conceder pedidos de guarda e tutela, destituicdo
de poder familiar, perda ou modificagdo da tutela ou guarda, e colocagdo em familia substituta.

O Ministério Publico deve promover e acompanhar as acoes relacionadas acima, oficiando todos os procedimentos da
competéncia do Juizado da Infancia e Juventude, como prevé o art. 201 no inciso lll e deve ainda inspecionar as enti-
dades de atendimento segundo inciso XI do mesmo artigo supracitado.

Ao abrigo cabe estar apto fisica e profissionalmente para o atendimento a que se propde, como dispde o art. 91. Além
disso, deve seguir os nove principios dispostos no art. 92, que prevé, entre outras coisas, a manutenc¢ao de vinculos fa-
miliares e sociais, 0 atendimento personalizado e agdes voltadas ao desligamento da crianga e do adolescente abrigado.
O Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990) situa o abrigo entre as medidas de protecao (artigo 101, inciso VII) para
quaisquer criangas e adolescentes que tiverem os seus direitos violados (artigo 98). De acordo com a lei, esta medida
deve ser provisoria e excepcional.

No municipio do Rio de Janeiro, o Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CMDCA) formulou uma
politica de abrigo para criancas e adolescentes. A politica tem como objetivo estabelecer diretrizes de funcionamento
para os abrigos sediados na cidade do Rio de Janeiro e dispde sobre os nove incisos que compdem o art. 92 do Estatuto
da Crianca e do Adolescente. Dentre as diretrizes apontadas pela politica faz-se referéncia a 25 vagas como a capacidade
méaxima com a qual os abrigos deveriam funcionar para oferecerem atendimento personalizado. Dessas, 10% devem ser
direcionadas aqueles que possuem algum tipo de deficiéncia. A Politica Municipal discute ainda as responsabilidades
institucionais das diversas instancias que compdem a rede de atendimento a criangas e adolescentes em situacao de
vulnerabilidade social e atribui a Secretaria Municipal de Satde a oferta de servigos de referéncia que atendam os abri-
gos na avaliacdo diagndstica das criangas e adolescentes com deficiéncia.?

As competéncias destas instancias, dispostas pela lei, revelam o intento de divisdo de atribuicdes, antes muito centraliza-
das na figura do juiz. No entanto, para que os procedimentos sejam efetivos, pressupde-se uma articulagdo que, como
veremos, mostra-se dificil, na pratica, entre os diversos agentes envolvidos nos processos de encaminhamento.

Sintese dos resultados: o que as entrevistas revelaram

29 Politica de Abrigo para Criangas e Adolescentes do Municipio do Rio de Janeiro (Deliberagcdo n° 201/2001). A politica foi deliberada
pelo Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente da cidade do Rio de Janeiro em novembro de 2001.
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Os agentes referiram-se as atribuicoes de suas instancias como afinadas a lei

Os profissionais entrevistados mostraram estar familiarizados com o papel que cada instituicdo deve ter nos procedi-
mentos de encaminhamento de criangas e adolescentes considerados em situagao de risco, em consonancia com o que
prevé o ECA. Isso foi observado, ainda que com algumas variagdes relativas ao tamanho e caracteristicas dos municipios,
tempo de existéncia de cada instancia, possibilidades de articulacéo e parcerias. E 0 que nos diz um representante da
Secretaria Municipal de Assisténcia Social:

“A responsabilidade pelo abrigamento passa por todas as esferas de protecéo, de garantia dos dire-
itos da crianca e do adolescente. O Juizado tem o dever de abrigar quando a situacao se aponta para
a necessidade de abrigamento. O Ministério Publico tem o dever de recomendar o abrigamento. O
Conselho Tutelar tem o dever de deliberar e o diretor do abrigo se torna o guardido legal a partir do
momento em que ela entra na institui¢ao.”

Na pratica, nem tudo acontece como manda a lei

Em seu cotidiano de trabalho, nem todas as instancias estdo conseguindo cumprir suas tarefas em relagdo ao atendi-
mento e acompanhamento dos casos relativos ao abrigamento. O Juizado da Infancia e da Juventude ainda centraliza
algumas ac¢des. Desabrigar, por exemplo, em trés dos quatro municipios visitados é atribuicdo exclusiva do juiz. Se
para os profissionais do Juizado e do Ministério Publico isso facilita o controle, por parte do juiz, em relagdo ao cum-
primento das ac¢des legais envolvidas em cada caso, por outro, pode dificultar processos de reinsercao familiar, que
dependem do momento, e da relagdo estabelecida pelo abrigo ou pelo Conselho Tutelar com familiares das criangas e
adolescentes abrigados.

Os profissionais entrevistados relatam a sobrecarga de tarefas que chega aos seus setores, sendo preciso um constante
ajuste entre eles para que possam cumprir as determinacées da lei. Falam também, com frequéncia, da importancia
da articulacdo entre as diferentes instancias e profissionais que atuam neste campo. Isso faria com que cada entidade
pudesse desenvolver uma das etapas dos atendimentos necessarios e com isso distribuir melhor a grande demanda
para a drea de garantia de direitos, que como sabemos, ndo se refere apenas aos casos que tratamos nessa pesquisa.

As entrevistas revelaram desconhecimento acerca das criangas com deficiéncia

Observou-se um desconhecimento quanto ao cotidiano e as necessidades de criancas e adolescentes com deficiéncia
por parte dos profissionais envolvidos nos encaminhamentos. Os quadros apresentados pelas criancas e adolescentes
com deficiéncia parecem provocar demandas de urgéncia por parte dos encaminhadores, cuja “saida” acaba sendo o
abrigo. Ouvimos, com freqiiéncia, discursos que potencializam as dificuldades que as familias teriam no manejo diario.
Constatamos que, em geral, os depoimentos dos encaminhadores pouco se fundamentavam em conhecimentos téc-
nicos relativos as questdes que tratavam junto a essa populacdo. Utilizavam-se, desse modo, de suas impressées que,
sabidamente, sdo marcadas por uma cultura que ignora ou ndo reconhece os potenciais das criangcas com deficiéncia.
Quando se trata de uma decisdo tdo importante quanto a de abrigar uma crianga, esperdvamos encontrar um melhor
preparo ou acesso a servicos auxiliares que ampliassem as informacoes necessérias, quadro que nao se revelou.

Nos depoimentos feitos a pesquisa, encontramos os préprios funciondrios do abrigos se indagando sobre a competén-
cia dos drgédos publicos diante da importante decisao de definir o destino de uma crianca, e apontando para a necessi-
dade de qualificacdo da equipe técnica, como constatamos na fala a sequir:
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"Os 6rgéos publicos deveriam ser mais conhecedores, mais por dentro desse funcionamento do abrigo,
pois eu acho que quem se propde ser o gestor de uma unidade desse nivel, principalmente com os
deficientes... [requer] outro tipo de conhecimento; acho que é até de conhecimento organico.. Mas
quem se propde a trabalhar dentro de politicas publicas da &rea de gestdo de criancas e adolescentes, e
principalmente criancas e adolescentes com deficiéncias, deveria ter uma equipe muito bem preparada,
mais proxima do dia-a-dia..”

(Abrigo)
O abrigo visto como “Unica solu¢ao”

Sabemos que vérios dos motivos que levam as criancas e adolescentes para os abrigos sdo comuns entre as que tém
ou nao deficiéncia, mas o abrigamento aparece quase como um caminho natural para aqueles com deficiéncias. Ao
perguntarmos sobre estas criangas, muitos dos entrevistados revelaram nao acreditar na possibilidade de outras op¢oes,
sobretudo para as criangas com deficiéncias graves e aquelas cujas familias apresentavam um conjunto de dificuldades.
Predominava a visdo de que o abrigo é um “mal necessario’, a melhor op¢do ou mesmo a Unica saida.

“Tem casos de neuropatas, com multipla deficiéncia, autismo. Existe a situacdo de quanto mais grave o
estado da crianga mais se abriga.”

(Juizado da Infancia e da Juventude)
Evidenciou-se também a descrenca em relacao a reinsercao familiar, pois os obstaculos parecem intransponiveis:

".. dentro da realidade que essas criancas sdo abrigadas, eu acho o retorno para a familia bem dificil, por
varios fatores, principalmente pela dificuldade da caréncia da iniciativa do poder publico, das politicas
de melhoria de condicées de vida e condigdes psicoldgicas, mudar a mentalidade dessas familias, dos
pais e das maes”

(Ministério Publico).

As entrevistas nos permitiram compreender que as fun¢des que o abrigo cumpre para as pessoas que encaminham as
criangas com deficiéncia séo ligadas as necessidades de protecdo, cuidado e tratamento. Nos depoimentos dos entre-
vistados, observam-se diversas representacoes que se tém da crianca e do adolescente com deficiéncia, da familia e do
abrigo, que influem na deciséo de encaminhamento ao abrigo. Principalmente nos casos dos abrigos especificos, essas
representagdes séo corroboradas pelas proprias familias que, ao se sentirem sobrecarregadas nos cuidados com seus
filhos, recorrem aos abrigos como recurso Ultimo de protecéo e tratamento de seus filhos.

A capacidade da familia de cuidar e tratar da crianca é uma preocupacao indicada pelos
encaminhadores

De acordo com as entrevistas, especialmente nos casos de criangas e adolescentes com deficiéncia, o abrigo representa,
por vezes o Unico caminho que se apresenta para que esses individuos recebam os cuidados necessarios a sua sobre-
vivéncia. As entrevistas apontaram para uma preocupagao com a manutencdo da saude e as dificuldades da familia,
sobretudo da mae, em prover o tratamento necessario. Nesse sentido, parece haver consenso entre a familia e os en-
caminhadores, na medida em que, como vimos no eixo 1, as familias solicitam o abrigamento como forma de apoio.

“As criancas com deficiéncia que sao abrigadas? Os motivos eu acho que sdo vérios, mas a maioria das
vezes a familia ndo tem condicdes de estar dando suporte e tratamento que essa Crianca necessita, en-
tdo de repente elas séo impulsionadas a agirem dessa forma, a colar no abrigo. E o que acontece muito,
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na maioria das vezes, essas maes sdo sozinhas, né? Porque quando ela tem o filho e o pai descobre que
tem deficiéncia, 0 casamento n&o vai muito longe, a maioria das mées, elas sdo sé para cuidar daquele
filho, para manter a casa’"

(Secretaria Municipal de Assisténcia Social)
Um dos conselheiros tutelares que nos concedeu entrevista, faz o seguinte depoimento:

"Eu acho que é o problema social, né? Porque aquela familia € muito pobre, o problema deles é enorme
de comida e habitacdo, que o Estado ndo d4, e quando nasce uma crianga com essa deficiéncia, primeiro,
eles ndo entendem nada e ndo tem ninguém que dé apoio. Eles acham mais facil: vou pér no abrigo que
eu ndo vou agUentar. Porque é, de fato, vocé tem que ficar 24 horas com aquela crianga, tem que levar
a determinados lugares e ndo tem nem dinheiro da passagem pra levar ao hospital, as vezes néo tem a
vaga, tem que voltar, entdo é um problema social mesmo dessa familia”

As palavras do nosso entrevistado revelam dois aspectos importantes. Em primeiro lugar, é muito dificil prover os cui-
dados e tratamentos necessarios a uma crianca com deficiéncia (pelo préprio fato de ter um filho com deficiéncia, pela
falta de recursos materiais, por ndo ter apoio e, por tudo isso, alimentar dividas sobre como “aglentar”). Em segundo,
a entrevista toca em um ponto crucial de violagdo de direitos, que denominamos ‘confusdo da autoria da violagéo’, ou
seja, parte-se do principio de que o problema é sé da familia:

"O problema nédo é, em geral, entendido como violagao de direitos por parte do Estado, mas sim da prépria familia. Con-
seqlentemente, tanto a familia quanto a crianga sdo punidas. A crianca é retirada de casa e a familia percebida (inclusive
por ela mesma) como incapaz” (Rizzini; Rizzini; Naiff; Baptista, 2007:29).

Outra funcao do abrigo é proteger a crianca da familia, vista como incapaz

Além da necessidade de tratamento, as dificuldades financeiras da familia constituem um dos principais motivos alega-
dos para encaminhar criangas e adolescentes com deficiéncia aos abrigos. Em nosso estudo, este motivo aparece em
quase metade dos casos nos abrigos especificos (46,3%) e teve indice significativo nos abrigos mistos (32,8%).

A falta de recursos aparece com freqiéncia associada a no¢do de que a familia é incompetente para cuidar dos filhos.
E uma nogéo que vem de longa data e refere-se a uma incapacidade de ordem moral®. Ainda dentro da idéia de inca-
pacidade moral das familias, enquadram-se os casos de violéncia contra os filhos. Vimos nesta pesquisa que situacoes
de negligéncia, maus-tratos e abuso sexual figuram como motivos que levaram, por ordem judicial, 22% das criangas e
dos adolescentes aos abrigos especificos e 37,7% aos abrigos mistos. O objetivo é proteger a crianga e este é um direito
dela. Porém, as condicdes de pobreza da familia, bem como vérios outros fatores associados, passam a justificar a insti-
tucionalizacéo e ndo o abrigamento temporario, como estabelecido na lei.

"Pobreza de uma maneira geral, falta de condicdes de saude, moradia. Ndo tem condicdes de dar o aten-
dimento adequado. (No abrigo) elas tém tudo, recebem tudo, tém boa alimentacao, recebem roupas,
passeiam (..). Elas gostam muito daqui. As familias que vém também preferem que elas fiquem aqui,
pois serdo melhor tratadas”

30 Este ponto nao se refere apenas as criangas com deficiéncia. A associagao entre pobreza e incapacidade moral das familias foi for-
temente instituida no final do século XIX e inicio do século XX no Brasil. Sobre este assunto ha uma interessante bibliografia nacional
e internacional que pode ser encontrada. Vide Rizzini 1997, 2007.
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(Abrigo)
Falta de op¢des na atual rede de servicos

Diversos entrevistados mencionaram a falta de uma rede de servicos capaz de responder adequadamente e com agjili-
dade aos quadros apresentados pelas criangas, bem como as adversidades que seus familiares enfrentam. Nestes dois
exemplos, destacam-se 0s aspectos de morosidade do atual sistema e a falta de opgdes para as criangas e as familias,
fazendo com que o encaminhamento ao abrigo surja como o Unico caminho possivel.

“(0 abrigo)... tinha que ser uma coisa rapida. Na pratica esse tempo ndo tem acontecido devido a demora
de solucdo dos casos que aparecem, pois a demanda é muito grande, onde ndo temos a retaguarda.
Acaba que a familia tem que ser encaminhada para alguns projetos que ndo se consegue. De certa
forma organizar a familia para receber essa crianga - demora”’

(Conselho Tutelar)

“(..) aqui a caracteristica do abrigo sdo deficientes com comprometimentos mais severos, é a grande
maioria. [Ocorre que] os meninos com disturbio de comportamento considerado leve (..) também séo
abrigados, e muitas vezes com ordem judicial, porque as outras comarcas ndo encontram uma rede de
servico adequado para aquele atendimento. Um atendimento-dia, que essa crianca pudesse estar na
sua familia recebendo um atendimento multidisciplinar durante o dia, ainda é muito dificil”

(Abrigo)

Estes depoimentos refletem a dificuldade em contar com outros atores na retaguarda necessaria para que as crian-
cas e adolescentes permanecam em contexto familiar, seja na sua prépria familia ou em familia substituta. Nesses ca-
sos, 0 abrigo reflete a contradicdo e a sobreposicdo das dreas da Justica, Assisténcia e Saude Mental. Enquanto enti-
dade de medida de protecéo, a funcdo do abrigo é juridica. Como atende a familias de baixa renda, em sua maioria
por motivos relacionados a impossibilidade de cuidar e tratar da crianca com deficiéncia, funciona como dispositivo
de assisténcia social. Por fim, quando nos referimos as criancas e adolescentes com deficiéncias que hoje estdo nos
abrigos por longos periodos, os abrigos assumem também o atendimento relacionado a Saude Mental. Essas distor-
¢bes polarizam tanto a familia quanto o abrigo, que sozinhos sdo cobrados por assumirem todas as responsabilidades
sobre as criancas e adolescentes.

"A Saude ndo disponibiliza recursos e meios necessarios para tratamento da crianca e do adolescente
vitima de alguma deficiéncia e também ha caréncia de recursos da familia.’

(Conselho Tutelar)

"Entdo a crianca e o adolescente sdo objetos de execucédo de politicas que infelizmente hoje sdo executa-
das de maneira isolada. Entdo eu tenho a Educacéo fazendo o seu papel, dentro daquilo que acredita-se
que tem que ser feito, tem a Saude, a Assisténcia Social, a Cultura e o Lazer. Temos o Judiciério inter-
pretando e determinando. Em algum momento todos esses setores acabam se confrontando porque
de fato eles ndo param pra discutir a crianca e o adolescente como objeto de agdo, mas a execugao da
politica. Se discute 0 modus operandi da execucdo e nédo se discute o fim dela. Entdo, acho que ainda
tem que se caminhar muito nessa histéria”

(Secretaria de Assisténcia Social)
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A sensacdo de desamparo leva muitas vezes ao abrigamento enquanto solugcao entendida como apropriada tanto para
a familia quanto para o individuo doente. Essa légica, que se perpetua no atendimento em Salude Mental, pode e
deve ser interrompida. Os caminhos ndo sao dados. Eles precisam ser encontrados ou construidos. A familia pode ser
apoiada pelo poder publico de intimeras formas e sentir-se capaz de cuidar e tratar de seus filhos sem o “inevitavel”
abrigamento. Isso requer um compromisso com a valorizacdo da familia, entendida aqui enquanto os entes afetivos
que se relacionam com a crianca e o adolescente. Mais que isso, significa a oferta de servicos capazes de responder a
estas demandas. Este leque de respostas, como sabemos, ndo pertence a uma area ou a outra exclusivamente, mas a
multiplas competéncias.

As criancgas e adolescentes com deficiéncia que acabam nos abrigos sdo duplamente vitimizados, pois se véem privados
da convivéncia familiar e comunitaria e, aos poucos, vao perdendo seus referenciais e sua histéria. Romper esse percurso
perverso é um passo rumo a garantia de direitos desses individuos a um desenvolvimento psicossocial em consonancia
o Estatuto da Crianca e do Adolescente e com uma sociedade inclusiva.
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niciamos este documento nos referindo a um desafio que nos foi feito: pesquisar a questdo do abrigamento de

criancas e adolescentes com deficiéncia, tendo em vista a sua superacdo como um modelo asilar que ndo condiz

com o referencial de direitos humanos e os principios éticos que fundamentam as leis e diretrizes politicas em
curso. Em resposta ao desafio, analisamos diversos aspectos da vida institucional deste grupo nos abrigos do Esta-
do do Rio de Janeiro. Neste texto, resumimos os caminhos que trilhamos e compartilhamos o que aprendemos. Ele
é um convite a reflexdo e uma base para o debate sobre a busca de opc¢des de acolhimento para estas criancas e
adolescentes e suas familias.

Tomemos como ponto de partida a concepgao de “abrigo” Nao o abrigo tal qual o vemos em sua estrutura fisica de hoje,
mas sim como herdeiro do antigo asilo, em sua fungdo de isolar da sociedade, de confinar, de submeter ao siléncio e ao
esquecimento. Propomos analisar, portanto, o que pode ser visto como reminiscéncia desta pratica. Cabe, no entanto
uma palavra de alerta. Superar esta pratica ndo se reduz a fechar os abrigos. A fungdo de confinar vai muito além deles.
Em todo o lado hé criancas e adolescentes com deficiéncia cercados pelo siléncio e pela indiferenca, esquecidos em
cantos, camas ou cadeiras de roda; privados do convivio social e dos cuidados que permitiriam o desenvolvimento de
todos os seus potenciais.

Cabe alertar para se evitar medidas superficiais e paliativas. Sem a construcao simultanea de opcdes de apoio para
cuidar da saude fisica e mental desta populacdo, o fechamento de abrigos da rede de assisténcia pode gerar um de-
samparo ainda maior a todos aqueles que nao dispdem de recursos para cuidar de seus filhos. A afirmacéo vale para
os filhos com deficiéncia, transtornos mentais, assim como outros tipos de dificuldades que ainda levam as familias a
procurarem no abrigo protecédo e apoio.

Ao entrarmos em contato com a realidade de vida das criancas e dos adolescentes com deficiéncia que hoje se en-
contram nos abrigos especificos e mistos, podemos afirmar que, a despeito dos esforcos em protegé-los e assisti-los, a
resposta de abrigamento € inadequada. Existem leis e diretrizes de politicas fundadas em principios éticos de direitos
humanos que, se implementadas, certamente conduzirdo a outros tipos de resposta nos campos de intercessao entre a
assisténcia social, a salde, a saude mental, a educagao e a justica. Estas respostas constituem as opgdes de acolhimento
a que nos referimos. Em contraposicdo ao confinamento, elas tém como eixo central o respeito aos direitos das criancas
e adolescentes a vida em liberdade, a convivéncia familiar e comunitaria, ao cuidado e tratamento adequados, visando
melhores oportunidades para o seu desenvolvimento integral.

Além deste escopo de direcdes, a pesquisa nos fornece subsidios para refletir sobre alguns caminhos concretos na
busca de opg¢des de acolhimento. Destacaremos alguns dos resultados, a titulo de ilustracdo das possibilidades praticas
que estes dados nos permitem, sem a pretensao de propor agdes ou programas especificos’.

Constatamos que:

«  Ascriancas e adolescentes com deficiéncia séo encaminhados aos abrigos especificos e mistos e la permanecem
por longo periodo

+  Mais da metade de suas vidas para muitos deles.
. Poucos sao reinseridos em suas familias.

. Algunsdos principais motivos identificados foram:falta de recursos materiais dafamilia para prover cuidados basicos,
tratamento e medicacéo; denuncias de maus-tratos e abuso; os quadros clinico e psiquico da crianca ou adolescente.

1Sobretudo, é importante levar em consideracao as especificidades de cada crianca, adolescente e seus elos familiares e comunita-
rios, bem como aquelas caracteristicas que apontamos no estudo como diferenciando os casos que sdo encaminhados aos abrigos
especificos e aos abrigos mistos.
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« Avida no abrigo leva ao afastamento das referéncias familiares: perdem-se elos que ndo precisariam ser perdidos
ou fragilizados. Nos abrigos, as criancas e os adolescentes séo “visitados” E uma visita (na melhor das hipdteses
semanal) e ndo um convivio, o que favorece a fragilizacdo dos elos. Por outro lado, foi ressaltado que a maior parte
deles recebe visitas. Isso significa que hd uma ponte entre eles e o mundo de onde vieram.

O fato das criangas e dos adolescentes abrigados terem pessoas que permanecem conectadas a eles € um dado alen-
tador que nos permite vislumbrar diversas possibilidades de acolhimento fora do contexto do abrigo. Suas trajetérias
institucionais e mesmo os motivos que os levaram aos abrigos igualmente fornecem pistas nesta direcdo. Quais seriam
alguns destes caminhos?? O que parece fazer diferenca?

Anadlises, diagndsticos e agdes articuladas, com vistas a optar por encaminhamentos que impecam qualquer forma de
confinamento e separacao da crianca de seu meio.

Em sendo impossivel evitar a separagcao da crianga de seu contexto familiar e comunitario, adotar medidas que impegam
que o abrigamento (excepcional e provisério) se transforme em institucionalizacdo. Isto pode ser feito por meio de atu-
acdo imediata, no préprio ato de abrigamento, junto a todos os atores envolvidos: abrigos, criangas e adolescentes, pais,
familiares ou outros responsaveis. Ndo havendo pessoas de referéncia, encontrar caminhos para impedir que a crianca
ou o adolescente entre no circuito do “confinamento perene”e do esquecimento’.

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

Outro ponto a indicar é a melhoria do acesso aos recursos que a rede de saude j& dispde, bem como da qualidade destes
servicos. Coisas simples, como prover transporte, principalmente para aqueles com dificuldade de locomocéao, podem
fazer grande diferenca na vida das criancas e das familias. Ressalta-se a importancia de garantir a continuidade dos dis-
positivos de suporte que visem o bem-estar das criancas e de suas familias, pois ainda vigora em nosso pais a prética de
implantar e extinguir propostas e programas entre um governo e outro, de forma arbitraria“.

Reconhecendo as preocupacoées e responsabilidades que recaem (a mais) sobre a familia, em particular a mae, estudar
outras formas de suporte, tais como: apoio de cunho psicoldgico, orientacdo no caso de cuidados especificos que difer-
entes casos possam demandar; programas e profissionais capacitados para prover cuidados e educacéo as criancgas e
aos adolescentes durante o dia’.

2 Estes caminhos nos foram apontados por diversos profissionais que entrevistamos no percurso da pesquisa e se originaram tam-
bém dos debates entre os membros da equipe e dos semindrios e didlogos que mantivemos com vdrias pessoas nos ultimos dois
anos.

3 Os caminhos e medidas que constituam melhores op¢des dependem de varios aspectos, como por exemplo a idade e as condi-
¢oes fisicas e mentais da crianca ou do adolescente. Ha algumas possibilidades em prética, que podem ser intensificadas, como a
adogado e as residéncias terapéuticas, so para citar dois exemplos. Outros dispositivos que respeitem a humanidade das pessoas a
serem cuidadas precisam ser criados.

4 Em pesquisa recente, apontamos que esta descontinuidade ocorre em diversos estados e municipios brasileiros, em geral por
interesses politicos, sem qualquer andlise de impacto dos programas e desconsiderando os usuarios e profissionais envolvidos. Para
uma discussao sobre este ponto ver Rizzini, Rizzini, Naiff e Baptista 2007.

5 Sao exemplos de suporte em curso, os programas da FUNLAR (Fundacdo Municipal Lar Escola Francisco de Paula) / Secretaria
Municipal da Pessoa com Deficiéncia - SMPD, tais como, as Casas-dia e a Reabilitagdo Social Baseada na Comunidade-RBC.
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Em virtude da enorme responsabilidade nas méos dos profissionais que encaminham as criancas e adoles-
centes com deficiéncia para diferentes tipos de atendimento e os que cuidam deles, enfatiza-se a necessidade
de investimento sistemadtico e continuo de apoio técnico e de estudo para que estejam bem preparados para
desempenharem suas atividades.

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

Gostarfamos de concluir esta sintese dos resultados da pesquisa com um convite a reflexdo e a agdo. Estamos cientes
de que sdo muitos os caminhos a serem trilhados no sentido de superar as idéias, os discursos e as praticas que perdu-
raram por tanto tempo. Mas como afirmamos, a pesquisa deve ser vista como um passo rumo a superacao do olhar e
das praticas que confinam e alijam as criangas e adolescentes com deficiéncia. Se este passo contribuir para avangarmos
neste caminhar e inspirar outros movimentos e acdes, entao teremos realizado o que almejamos.
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Anexo 1

POPULACAO RESIDENTE, POR TIPO DE DEFICIENCIA E POR GRUPOS DE IDADE, RIO DE JANEIRO

POPULAGCAO RESIDENTE
| TIPO DE DEFICIENCIA

Pelo menos Deficiéncia & f Incapaz, com alguma Incapaz, com Incapaz, Nenhuma destas
Grupos de Total | uma das mental per- DEFICIENCIA FISICA ou grande dificuldade  algumaou grande  com alguma deficiéncias (4)
. Ota deficiéncias manente | Tetrapledia Falta de membro | permanente de dificuldade perma- ou grande
idade (‘]) (2) enumeradas arap ‘S_‘ ! ou de parte dele enxergar nente de ouvir dificuldade
pg\a Eu p@ permanente
hemiplegia de caminhar
permanente ou subir
escadas
Total 14.392.106  2.131.762 254.445 85.599 35.367 1.383.876 468.759 775.653 12.098.315
148 18 06 0.2 9,6 33 54 84,1
0a 4 anos 1.221.212 25.144 8.139 1.297 518 5.446 2477 12307 1.174.405
2,1 0,7 1, , 4 2 1, 96,2
5a 9anos 1.195.504 48914 12572 2254 834 26.864 9.103 7.801 1.128.967
41 11 0.2 Al 22 8 7 944
10a 14 anos 1.203.138 70.833 15386 2.257 874 45.789 11.384 9.131 1.117.259
59 13 0,2 Al 38 9 8 929
15a 17 anos 762.888 44.964 9.083 1.430 787 28948 6.238 5873 709427
59 12 2 Al 38 8 8 93,
18 anos e mais 9.456.141 1.907.202 201.892 77.193 31.642 1.254.674 434670 735635 7455671
20,2 2,1 08 03 133 46 78 788

Fonte: IBGE, Censo Demografico 2000.
(1) As pessoas incluidas em mais de um tipo de deficiéncia foram contadas apenas uma vez. (2) Inclusive as pessoas sem declaracao destas deficiéncias. (3) Falta de
perna, brago, mao, pé ou dedo polegar. (4) Inclusive as pessoas sem qualquer tipo de deficiéncia.
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Anexo 2
TABELA 1
Distribuicao das criancas e adolescentes com deficiéncia nos abrigos especificos,
segundo sexo, idade, cor, escolaridade e fonte de renda. 2007 n=112
CARACTERISTICA N %
Sexo
Masculino 67 59,8
Feminino 45 40,2
Idade
2 a4anos 6 54
5a9anos 14 12,5
10a 14 anos 49 43,7
15a 18 anos 43 384
Cor
Branca 33 29,5
Preta 36 32,1
Parda 39 34,8
Informacgéo ignorada 4 3,6
Escolaridade
Analfabeto 91 81,3
Ensino Fundamental Incompleto 12 10,7
Outros 7 6,3
Informacgéo ignorada 2 18
Renda
N&o tem renda 98 875
Beneficio ou pensao 11 98
Trabalho préprio 2 18
Beneficio ou pensao + renda familiar 1 0,9

Fonte: Pesquisa “Do confinamento ao acolhimento: mudando a prética de institucionalizagdo de criancas e adoles-
centes com deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro”— CIESPI - CNPg/MS
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TABELA 2
Distribuicdo percentual e absoluta das criangas e adolescentes com deficiéncia,
em abrigos mistos, segundo sexo e faixa etaria. 2007 n=61

CARACTERISTICA N %
Sexo
Masculino 34 55,7
Feminino 27 443
Idade
2 a4 anos 2 33
5a9anos 12 19,7
10 a 14 anos 25 41,0
15a 18 anos 21 344
Informacao ignorada 1 1,6
Cor
Branca 18 29,5
Preta 14 23,0
Parda 27 443
Informacao ignorada 2 33
Escolaridade
Analfabeto 20 328
Sabe ler e escrever 1 1,6
Ensino Fundamental incompleto 34 55,7
Qutros* 6 9,8
Renda
Nao tem renda 53 86,9
Beneficio ou pensao 4 6,6
Trabalho préprio 1 1,6
Informacao ignorada 3 4,9

* Segundo grau, EJA (Educacdo para Jovens e Adultos), Pré-escola, Escola especial.
Fonte: Pesquisa "Do confinamento ao acolhimento: mudando a prética de institucionalizagdo de criangas e
adolescentes com deficiéncia no Estado do Rio de Janeiro” - CIESPI - CNPg/MS
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TABELA 3
Percentual de criancas e adolescentes com deficiéncia nos abrigos especificos

segundo cada motivo de encaminhamento para o sistema, 2007
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MOTIVO DO ENCAMINHAMENTO PARA O SISTEMA N %
Caréncia de recursos materiais da familia 52 46,4
Quadro clinico do assistido 37 333
Abandono pelos pais/responséaveis 31 27,7
Maus tratos praticados pelos pais/responsaveis 25 22,3
Falta de suporte da rede de servigos 13 11,6
Situagao de rua 12 10,7
Quadro psiquico do assistido 5 4,5
Abuso sexual praticado por outros * 1 09
Outros motivos ** 27 241
Nenhum 1 09
Informacéo ignorada 5 4,5
*moradores da comunidade, vizinhos ou outros familiares.
**quadro psiquico dos pais/responsaveis, falecimento dos pais/responsaveis, prisdo do responsavel, entre outros.
Fonte: Pesquisa “Do confinamento ao acolhimento: mudando a prética de institucionalizagao de criangas e adolescentes com defi-
ciéncia no Estado do Rio de Janeiro” - CIESPI - CNPg/MS
TABELA 4
Percentual de criancas e adolescentes com deficiéncia nos abrigos mistos
segundo cada motivo de encaminhamento para o sistema, 2007
MOTIVO DO ENCAMINHAMENTO PARA O SISTEMA N %
Maus tratos praticados pelos pais/responsaveis 23 37,7
Caréncia de recursos materiais da familia 20 328
Abandono pelos pais/responsaveis 13 213
Situagdo de rua 12 19,7
Quadro psiquico do assistido 11 18,0
Abuso sexual praticado pelos pais ou responsaveis 8 13,1
Quadro clinico do assistido 6 98
Falta de suporte da rede de servicos 3 49
Abuso sexual praticado por outros* 3 49
Qutros motivos** 22 36,1
Informacéo ignorada 4 6,6

*moradores da comunidade, vizinhos

**Falecimento dos pais, quadro psiquico dos pais, abuso sexual praticado pelo padrasto, risco de abuso, risco de vida, problemas de
satde dos pais, idade avancada da avo, situagao de rua da mae e da crianga.

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




