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3.
O direito a convivéncia familiar de criancas e adolescentes
com deficiéncia mental e/ou transtorno mental

No capitulo que se inicia nos debrucaremos mais propriamente sobre a
tematica da garantia do direito a convivéncia familiar de criancas e adolescentes
com deficiéncia mental e/ou transtorno mental. Para isto, partiremos da
apresentacdo de um panorama geral sobre o tema a partir do que preconizam 0s
principais textos normativos, dos quais se depreende a énfase sobre o direito a
convivéncia familiar.

Em contraposicdo ao que preconizam as leis e as politicas publicas,
discutiremos como, na prética, ainda h4 muito que se caminhar no sentido da
plena efetivacdo deste direito, sobretudo quando nos referimos a especificidade de
criancas e adolescentes que apresentam deficiéncia mental e/ou transtorno mental,
e que, por isso, possuem demandas diferenciadas de cuidados e tratamentos.

Se a especificidade da deficiéncia mental e/ou do transtorno mental em
criancas e adolescentes ja interfere de forma significativa na dinamica e nos
modos de organizacdo de suas familias, veremos que a sobrecarga relacionada aos
cuidados incide de modo ainda mais expressivo sobre as mées, as quais, muitas
vezes sdo as Unicas responsaveis pelo cuidado dessas criancas e desses

adolescentes.

3.1. A énfase sobre o direito a convivéncia familiar no cenéario atual

N&o ha duvidas de que vivemos um novo momento na historia no que se
refere aos modos de se conceber e agir o cuidado de criancas e adolescentes no
Brasil. O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) nasce da efervescéncia de
movimentos sociais da década de 1980, em um cenario propicio de abertura
politica e de reformas constitucionais e, calcado nos referenciais de direitos
humanos expressos na Declara¢do Universal dos Direitos do Homem e na propria
Constituicdo Brasileira de 1988, representa um marco na histdria das politicas
publicas voltadas para a infancia e a adolescéncia no pais. E nele que, pela

primeira vez na historia brasileira, se concebe criangcas e adolescentes como
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cidadaos e sujeitos de direitos politicos, sociais e juridicos, e que, portanto, devem
ser amparados de acordo com a Doutrina da Protecdo Integral.

A partir desta nova concepcdo enfatiza-se a nocdo de co-responsabilidade
entre Estado, familia e sociedade no que diz respeito a garantia dos direitos de

criancas e adolescentes, conforme previsto no artigo 4°. do Estatuto:

E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder pablico
assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a
salde, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizagdo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e
comunitaria.

Depreende-se dai uma significativa mudanca de paradigmas. Isto porgue,
se até o segundo Cédigo de Menores*®, o Estado tinha o poder de adentrar os
redutos privados das familias, sobretudo as mais pobres, tomando os filhos destas
sob a prerrogativa de deles cuidar, agora a énfase recai sobre um cuidado que
comeca pela familia, sendo o Estado um importante parceiro, cabendo a ele
auxiliar as familias a proverem os sustentos de seus filhos.

A familia ganha centralidade nas politicas publicas nacionais e também
internacionais e passa a ser entendida enquanto o lugar ideal onde criangas e
adolescentes devem ser criados e educados. Neste sentido, no Brasil, a Politica
Nacional de Assisténcia Social estabelece que a familia deve ser vista “como
espaco privilegiado e insubstituivel de protecdo e socializacdo primarias,
provedora de cuidados a seus membros, mas que precisa também ser cuidada e
protegida” (MDS, 2004, p.43). Pautada na matricialidade sécio-familiar, portanto,
a referida Politica define que a rede socioassistencial deve estar voltada para
atender as necessidades da familia, seus membros e individuos. No entanto, parte-
se do “pressuposto de que para a familia prevenir, proteger, promover e incluir
seus membros € necessario, em primeiro lugar, garantir condi¢cBes de
sustentabilidade para tal” (ibid., p. 44).

Neste sentido, vale aqui citar o artigo 23 do ECA, no qual fica claro que a

falta de recursos financeiros por si s ndo se constitui enquanto um motivo para a

*® No Brasil dois Cédigos de Menores precederam o Estatuto, sendo o primeiro datado de 1927 e o
segundo de 1979. Contudo, ambos destinavam-se aos menores em situacao irregular, de modo
que o Estatuto consiste na primeira lei brasileira voltada para a totalidade de criangas e
adolescentes.
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perda do poder familiar’’ e que, nesses casos, cabe ao Estado auxiliar a familia no
que diz respeito a prover o sustento de seu filho:

A falta ou caréncia de recursos materiais ndo constitui motivo suficiente para a
perda ou a suspensdo do poder familiar.

Paragrafo Unico — N&o existindo outro motivo que por si s6 autorize a decretacdo
da medida, a crianca ou o adolescente sera mantido em sua familia de origem, a
qual deveréa obrigatoriamente ser incluida em programas oficiais de auxilio.

E importante lembrarmos aqui que no Brasil a legislacdo prevé o acesso
a um beneficio — o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), a pessoas com
deficiéncia®® e idosos impossibilitados de trabalhar. Regulamentado pela Lei

Organica da Assisténcia Social®

, 0 BPC ¢ disponibilizado a pessoas com
deficiéncia e idosos que estejam impossibilitados de proverem o préprio sustento
ou de té-lo provido por sua familia e que possuam uma renda familiar per capita
inferior a um quarto do sal&rio minimo. Esse beneficio muitas vezes constitui-se
na Unica fonte de renda disponivel, sendo, portanto, vital para o sustento de
muitas familias brasileiras.

No que toca diretamente na questdo da institucionalizacdo de criangas e
adolescentes, o Estatuto da Crianca e do Adolescente enfatiza a excepcionalidade

|50

e provisoriedade das medidas de acolhimento institucional®, conforme expresso

no paragrafo 1°. do artigo 101:

O acolhimento institucional e o acolhimento familiar sdo medidas provisérias e
excepcionais, utilizaveis como forma de transicdo para reintegracdo familiar ou,
ndo sendo esta possivel, para colocagdo em familia substituta, ndo implicando
privacéo de liberdade.

A essa altura, é importante mencionarmos aqui também o Plano Nacional

de Promocdo, Protecdo e Defesa do Direito de Criancas e Adolescentes a

T Até 2009 o texto original do Estatuto se referia a patrio poder, expressao esta que foi alterada
pela Lei N° 12.010, de 3 de agosto de 2009. Na verdade, a alteracdo proporcionada por esta Lei
deu conta de incluir no texto a expressao que ja vinha sendo usada correntemente entre 0s diversos
operadores do Direito, visto que se entendia de antem&o sua maior adequagéo.

“ A Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) ndo define o que entende por deficiéncia,
cabendo ao perito do INSS avaliagdo quanto a essa incapacidade. O que se observa na préatica é
que, em geral, as pessoas com transtornos mentais mais graves também sdo contempladas pelo
BPC, visto que o critério ampara-se muito mais na incapacidade e na funcionalidade do que
propriamente no diagndstico.

*9 Lei N° 8.742, de 7 de dezembro de 1993. Dispde sobre a organizagdo da Assisténcia Social e da
outras providéncias.

%0 A Lei 12010/ 2009 substitui a expressdo anteriormente utilizada no ECA - abrigo - por
acolhimento institucional.
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Convivéncia Familiar e Comunitaria. (SEDH, 2006) Valioso instrumento de
transformacéo, o referido Plano tem em sua base a proposi¢édo de romper com a
cultura da institucionalizacdo de criancas e adolescentes no Brasil, fortalecer o
paradigma da protecdo integral e o da preservacdo dos vinculos familiares e
comunitarios preconizados pelo ECA. Partindo-se do entendimento de que
criancas e adolescentes sé@o sujeitos de direitos, tem-se como foco o investimento
nas politicas publicas de atencdo a familia, como prevencdo ao rompimento dos
vinculos familiares, os quais devem ser protegidos pela sociedade e pelo Estado.
Nas situagdes de risco e enfraquecimento dos vinculos familiares as estratégias de
atendimento deverdo esgotar as possibilidades de preservacdo dos mesmos,
aliando o apoio socioeconémico a elaboracdo de novas formas de interacdo e
referéncias afetivas no grupo familiar.

Dentro dessa concepg¢do, entdo, a institucionalizacdo é vista como algo
provisorio e que s6 deve ser feita sob condi¢Bes excepcionais em que criangas e
adolescentes estejam em situacdo de risco e/ou tenham rompido 0s seus vinculos
familiares. Quando o afastamento é necessario todos os esfor¢os devem ser feitos
no sentido de se investir na reinsercdo familiar. Sobre a destituicdo do poder

familiar, orienta o Plano:

A decisdo pela destituicdo do poder familiar, s6 deve ocorrer ap6s um
investimento eficiente na busca de recursos na familia de origem, nuclear ou
extensa, com acompanhamento profissional sistematico e aprofundado de cada
caso, que considere o tempo de afastamento, a idade da crianga e do adolescente
e a qualidade das relacdes. (ibid., p.67)

Cabe ai ainda um alerta de gue a efetiva implantacdo desse Plano ndo pode
deixar de levar em conta a iniquidade social, caracterizada por uma distribuicéo
extremamente desigual da renda e do patrimdnio em nosso pais, de modo que uma
efetiva implementagdo sO serd possivel em um governo comprometido com a
promocdo da equidade social. Isto porque muitas vezes as vulnerabilidades dos
vinculos familiares residem muito mais em decorréncia de fatores estruturais e
historicos da sociedade brasileira do que propriamente em funcdo das préprias
dindmicas intrafamiliares, de maneira que o apoio sécio-familiar € muitas vezes o
caminho para o resgate dos direitos e fortalecimento dos vinculos familiares.
Assim, a promogéo, a protecédo e a defesa dos direitos de criangas e adolescentes a

convivéncia familiar e comunitaria devem envolver o esfor¢o de toda a sociedade
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e 0 compromisso com uma mudanga cultural que atinge as relagbes comunitarias e
as relagdes do Estado com a sociedade. Vale mencionar também que o referido
Plano chama a atencdo para o fato de que a defesa dos vinculos familiares e
comunitarios requer uma retaguarda forte nas politicas publicas, incluindo agdes
voltadas para criancas e adolescentes que vivem situacBes especiais de salde
(HIV/ AIDS e em sofrimento psiquico, por exemplo). (ibid.)

Ainda no ambito das leis e das politicas voltadas a garantia do direito a
convivéncia familiar de criancas e adolescentes € importante nos referirmos aqui
também a Lei No. 12.010. Promulgada em agosto de 2009, esta Lei, que tem sido
chamada popularmente de “lei da adog¢do”, na verdade “dispOe sobre o
aperfeicoamento da sistematica prevista para garantia do direito a convivéncia
familiar a todas as criancas e adolescentes, na forma prevista pelo (...) Estatuto da
Crianga ¢ do Adolescente”, conforme explicitado em seu artigo 1°. Deste modo,
além de, de fato, dispor sobre vérios itens concernentes a adocdo de criancas e
adolescentes no Brasil, a Lei 12.010/2009 alterou varios outros artigos do ECA
que dizem respeito a garantia do direito a convivéncia familiar, aprimorando-os ao
definir e delimitar pontos que careciam de serem ainda melhor especificados.

No ambito da Politica Nacional da Saiude Mental vemos que esta encontra-
se em consonancia com as orientacdes vigentes, ao basear grande parte de suas
acOes na perspectiva da desinstitucionalizacdo de pacientes psiquiatricos, a partir
da Reforma Psiquiatrica. Como ja discutimos no primeiro capitulo™, criancas e
adolescente ficaram durante muitos anos fora das agendas de debates deste
campo. Contudo, desde 2002 algo comecou a se modificar neste cenario, a partir
da proposicdo de uma rede de atencdo em Salde Mental para criangas e
adolescentes, o que se deu fundamentalmente com base na construcdo em
territério nacional de uma rede de Centros de Atencdo Psicossocial Infanto-
Juvenis, - os CAPSI, principal dispositivo de assisténcia em Salde Mental
infanto-juvenil. De base territorial e pautados na logica da atencdo diéria, 0s
CAPSI constituem-se enquanto importante ferramenta em prol da garantia do
direito a convivéncia familiar de criancas e adolescentes com deficiéncia mental

e/ou transtorno mental.

5 Vide item 2.2.
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Vale aqui mencionarmos alguns dos principios orientadores do campo da
Saude Mental, os quais estdo em plena consonancia com as demais politicas, e em
varios pontos se assemelham ou se igualam as bases sobre as quais vem se
firmando também o campo da Assisténcia Social. A primeira nogdo importante
que rege o trabalho no campo da Salde Mental é aquela referente ao entendimento
de que a crianca ou o adolescente a ser cuidado é um sujeito de direitos. Esta
compreensdo vai ao encontro da ideia de Doutrina de Protecéo Integral, que esta
na base do Estatuto da Crianca e do Adolescente, e diz respeito a concepgéo de
que criancas e adolescentes sdo individuos autbnomos, dotados de vontade propria
e que na relagdo com o adulto ndo devem ser tratados como seres passivos,
devendo ser ouvidos nas decisdes que lhes dizem respeito, levando em
consideracdo sua capacidade e seu desenvolvimento. A noc¢do de que criancas e
adolescentes sdo sujeitos de direitos remete ainda a nocdo de singularidade, de
modo que o cuidado para com essa populacdo ndo deve se dar de modo massivo e
indiferenciado, mas, ao contrario, deve levar em conta 0 seu contexto, a sua
demanda e a sua historia. (MS, 2005; SEDH, 2006)

O segundo principio que merece destaque é aquele que se ampara na nogao
de territorio. Este conceito diz respeito ao lugar psicossocial ocupado pelo sujeito,
0 qual é construido pelas instancias pessoais e profissionais que englobam a
experiéncia o sujeito. Pode ser entendido como um campo que ultrapassa 0s
recortes geograficos pré-definidos, o que, no entanto, também importa no
territorio. (MS, 2005)

A nocdo acerca do que vem a ser o territdrio implica em outras duas outras
nogOes, a saber: intersetorialidade e rede. A primeira refere-se a necessidade de
gue os servicos incluam em suas acles, na perspectiva de um trabalho de
territorio, os demais equipamentos e instancias, sejam clinicos ou ndo, que de
certo modo estejam envolvidos na vida do sujeito em tratamento. J& a nogédo de
rede, que se amplia para além da simples reunido de servigos que integram um
determinado territério, diz respeito a um novo modo de conceber e agir o cuidado
que inclui um efetivo esforco de articulacdo entre as diferentes instancias que se
relacionam a vida do sujeito. (ibid.) Tratamos aqui, portanto, de nocbes que
requerem uma construgdo peculiar e delicada entre servicos de naturezas

diferentes que compdem o territério de um determinado sujeito, o que nao
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significa que sob uma mesma subdivisdo®? por area geografica, 0 que por vezes

torna este trabalho tdo dificil quanto necessario.

3.2. A efetivacao do direito a convivéncia familiar

Embora seja consenso de que avangcamos muito nos altimos anos em
termos de legislacGes e politicas que visam a garantir o direito de criancas e
adolescentes de conviverem com suas familias, na pratica ainda ndo observamos o
mesmo avango. Esta defasagem entre a lei e a pratica, portanto, continua
conduzindo criancas e adolescentes para instituices de abrigo em funcdo da
pobreza de seus pais.

N&o podemos deixar de levar em conta também o fato de que no Brasil
tivemos a tradicdo® de institucionalizar criancas e adolescentes, amparada por
uma cultura de institucionalizacdo, e que, no caso da crianca pobre, se deu sob um
duplo viés: 1. protecdo da crianca contra sua familia, vista como material e
moralmente incapaz de prover os cuidados de que a crianga necessitava e 2.
protecdo da sociedade contra essa crianca, a qual era vista como (potencialmente)
perigosa. (Rizzini, 2011) Essa tradicdo deixou suas marcas e a revisao critica das
praticas nela embutidas leva tempo, ja que necessariamente precisa passar por
uma mudanca nas concepgdes que se tem ndo apenas acerca desta crianga como
também de sua familia.

Conforme explicitado na Lei Orgéanica da Assisténcia Social — LOAS, o
atendimento de criancas e adolescentes em abrigos é parte integrante das
atribuicbes da area de Assisténcia Social e deve ser norteado pelos principios de
provisoriedade e excepcionalidade estabelecidos no ECA. No entanto, as novas
definicOes legais ndo séo suficientes para dar conta das contradi¢cdes observadas
entre as leis e como estas sdo (ou ndo) cumpridas. Vale lembrar também que no

Brasil, o atendimento em abrigos em sua maioria esteve (e ainda esta, em alguns

%2 A fim de facilitar a cobertura de determinada regido pelos servicos, trabalha-se com uma divisdo
do municipio em &reas de abrangéncia. Vale ressaltar, contudo, que cada campo de atuagdo - seja
Assisténcia Social, Salde/Saide Mental ou Educagdo - trabalha dentro de uma subdiviséo prépria
do municipio, de modo que embora as localidades contempladas dentro de uma subérea sejam
parecidas elas ndo sdo unificadas entre 0s campos.

>3 A respeito da histéria da institucionalizagdo de criancas e adolescentes no Brasil ver: Rizzini,
Irene e Rizzini, Irma. A Institucionalizagdo de Criangas no Brasil: percursos historicos e desafios
do presente. Rio de Janeiro: PUC-Rio; Sdo Paulo: Loyola, 2004.
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casos) a cargo de instituicOes filantropicas e religiosas, as quais historicamente
atuaram segundo suas proprias regras, muitas vezes dissociadas dos principios e
objetivos apontados pela LOAS e pelo ECA®*, o que traz ainda mais dificuldades
na apreensao e efetivacdo dos novos referenciais legislativos.

De todo modo, o fato é que a demanda por abrigar ainda persiste,
especialmente quando nos referimos a especificidade de criancas e adolescentes
que apresentam deficiéncia e/ou transtorno mental e que, por isto, possuem
necessidades diferenciadas e requerem cuidados e tratamentos especializados. Em
relacdo ao apontamento de que a demanda por abrigar persiste é importante
mencionar que do total de 22 abrigos visitados pela pesquisa Do confinamento ao
acolhimento em 2007, 8 dos 13 abrigos especificos (voltados unicamente a
criancas e adolescentes com deficiéncia) e 8 dos 9 abrigos denominados mistos
(ou seja, que acolhiam criangas com ou sem deficiéncia) foram fundados depois
de 1990, ano em que foi promulgado o Estatuto da Crianga e do Adolescente.

Além disso, no que se refere diretamente a média mensal de solicitacfes
de abrigamento de novas criangas que as instituicbes recebiam em 2007, vemos
que mais da metade dos abrigos especificos (8 dos 13 abrigos) recebia até cinco
solicitacOes de abrigamento por més, dois deles recebiam de 6 a 10 solicitagOes e
um abrigo disse receber mais de 10 solicitacBes de abrigamento por més™°. Dentre
o0s abrigos mistos, a maioria deles (4 instituicGes do total de 9 visitadas) recebia de
6 a 10 pedidos por més, seguidos de 3 deles que recebiam mais de 10 pedidos.
Duas instituicBes disseram receber até 5 solicitagdes de abrigo por més. E
obviamente importante ponderarmos que os dados apresentados referem-se a
realidade de quatro anos atrds, e que, portanto, € possivel que hoje o cenario
encontrado seja algo diferente, justamente por conta dos efeitos gerados pelos
novos referenciais legislativos que vém pressionando para que as medidas de
acolhimento institucional sejam cada vez mais excepcionais. De todo modo, o que
nossa experiéncia mostra é que essa demanda ainda nao foi superada.

O que a nossa pratica de trabalho vem permitindo observar e as pesquisas

vém comprovando € que, nos casos especificos de criancas e adolescentes com

> Vérios autores discutiram essa maneira de funcionamento dos abrigos, o que se deu fora das
orientacOes e das supervisdes dos setores publicos. Ver, por exemplo, Silva, 2004; Couto, 2000 e
2004, Rizzini, 2011, 2004, 2006, dentre outros.

%5 Um dos profissionais entrevistados ndo soube informar a média mensal de solicitagéo de abrigo
que a instituicdo na qual trabalhava recebia.
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deficiéncia e/ou transtorno mental, o abrigamento parece mesmo ser motivado por
uma certa urgéncia>® e que por vezes a decisdo de abrigar consiste na primeira
medida adotada, a despeito do Estatuto e de outras leis serem claras quanto a
orientacdo de que tal medida deve ser aplicada em Ultima instancia. Desse modo,
sob a prerrogativa de garantir a efetivacdo de alguns direitos, como 0 do acesso a
cuidados bésicos e tratamentos de salde, por exemplo, ndo raras vezes a
institucionalizacdo viola o direito fundamental de criancas a convivéncia familiar.

E interessante enfatizar que, no caso de criancas e adolescentes com
deficiéncia mental e/ou transtorno mental, sobretudo daquelas mais
comprometidas mental e também fisicamente em algumas situacdes, o abrigo
parece cumprir a funcdo de garantir tratamentos a estes, no sentido de prover 0s
cuidados que a falta de outros suportes institucionais de base territorial nao
conseguiu absorver. Quanto a isto, é interessante depreender dos resultados
apontados pela pesquisa Do confinamento ao acolhimento que no quadro de
profissionais que integravam a equipe dos abrigos especificos — nos quais
justamente estdo as criancas e 0s adolescentes que apresentam maior
comprometimento mental e/ou fisico — havia auxiliares de enfermagem em 9 das
13 instituicBes visitadas, além de neurologistas em 7 delas e psiquiatras em 5
instituicoes.

E fécil supormos o porqué de se contar com auxiliares de enfermagem no
quadro dessas instituigdes, o0 que parece se dar em funcdo mesmo dos complexos
quadros clinicos apresentados pelas criangas e pelos adolescentes que la se
encontram, embora, vale relativizar, esse trabalho pudesse ser feito também por
cuidadores minimamente capacitados. Contudo, a mesma justificativa ndo se
aplica para a presenca de meédicos neurologistas e psiquiatras. Isto porque a
orientacdo vigente é que os abrigos busquem utilizar os servicos da rede
socioassistencial, inclusive para possibilitarem a construcdo de um cuidado fora
do espaco institucional, visando a uma independéncia do abrigo no que diz
respeito a este lugar assumido de tratamento. No entanto, o que se vé é que alguns
abrigos ainda mantém préticas asilares, o que diminui ainda mais as possibilidades

de se construir um viver extramuros.

% No préximo capitulo retomaremos a discussao a respeito da especificidade da medida de abrigo
para criancas e adolescentes com deficiéncia mental e/ou transtorno mental e discutiremos também
sobre a urgéncia que parece orientar as conduces institucionais desses casos.
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O que a pesquisa Do confinamento ao acolhimento permitiu observar é
que (1.) criancas e adolescentes com deficiéncia entraram nos abrigos porque
necessitavam de cuidados que a familia ndo conseguia prover; e (2.) a caréncia de
recursos materiais das familias, bem como a propria condicdo clinica da crianca,
constituiam-se como o0s principais motivos que justificaram a conducdo de
criangas e adolescentes com deficiéncia ao sistema de abrigamento. Essa
observacao é muito importante justamente porque aponta para a especificidade do
abrigamento de criancas e adolescentes com deficiéncia mental e/ou transtorno
mental, o qual se da justamente na conjugacdo entre a dificuldade da familia de
cuidar e as demandas especificas de tratamentos e cuidados requeridos por tais
criancas e adolescentes.

Quanto a isso vale dizer que a pesquisa constatou que em 46,4% dos casos
de criancas e adolescentes que viviam em abrigos especificos a falta de recursos
materiais da familia foi apontada como uma das causas do abrigamento®’, seguida
justamente pelo quadro clinico da crianca, cujo percentual correspondeu a 33,3%
dos casos. Ja para os abrigos mistos a caréncia de recurso materiais da familia
correspondeu a segunda causa mais frequente de abrigamento, aparecendo para
32,8% dos casos. Os maus-tratos praticados pelos pais/ responsaveis foram
apontados como uma das causas mais frequentes que levaram criancas e
adolescentes com deficiéncia ao sistema de abrigamento, tendo sido apontada para
37,7% dos casos.

Aqui é pertinente uma problematizacéo: o que foi considerado como maus
tratos? N&o temos alcance sobre o que orientou a indicacdo deste motivo por parte
dos respondentes dos questionarios, mas vale dizer que, para fins desta pesquisa, a
negligéncia também foi considerada como maus-tratos. E longa a discussdo entre
o limite do que vem a ser negligéncia e o quanto muitas das vezes o ndo-cuidado
para com criangas e adolescentes foi motivado por falta de recursos financeiros
para fazé-lo.

Um ponto importante de ser incorporado a essa discussdo diz respeito ao
acesso ao Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC. Em consulta ao site do

Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome tivemos acesso a

5" E importante explicitar que, no questionario que investigou este item — motivo de abrigamento —
era possivel que o respondente indicasse mais de uma causa para o abrigamento de cada crianga.
Ainda assim, os percentuais apresentados sdo relevantes.
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evolugdo® do numero de BPCs concedidos a pessoas com deficiéncia® desde
1996 até 2011. Chama atencdo a expansdo do acesso a este beneficio ao longo
desses quinze anos. Em dezembro de 1996, 304.227 pessoas com deficiéncia
receberam o beneficio em todo o pais, dentre as quais 6.066 pessoas com
deficiéncia residiam no Estado do Rio de Janeiro. Em abril de 2011 o nimero de
pessoas com deficiéncia que receberam o beneficio foi de 1.819.512, das quais
88.780 pessoas residiam no Rio de Janeiro.

Contudo, o que se observou na pesquisa Do confinamento ao acolhimento
foi que, apesar da falta de recursos materiais ter sido apontada como um
importante motivo que conduzia criangas aos abrigos, em apenas 11 casos nos
abrigos especificos (9,8%) e em 4 casos nos abrigos mistos (6,6%) se lancou méo
do recurso financeiro oferecido pelo Beneficio de Prestacdo Continuada. O
beneficio poderia ser solicitado, se ndo para todas, mas para muitas dessas pessoas
com deficiéncia nos abrigos. Embora legitima, a solicitacdo do BPC durante o
periodo de abrigamento é delicada. De acordo com alguns dirigentes e técnicos
dos abrigos visitados, isso ocorre porque € complicado administrar um dinheiro
que ndo pertence a instituicdo. Mencionaram também ser dificil o0 manejo para
disponibilizar tal recurso as familias, sob a alegacdo de que estas podem fazer uso
indevido do beneficio, ndo o utilizando diretamente em ac¢des voltadas ao bem-
estar dos filhos ou parentes abrigados.

De todo modo, o fato é que o BPC poderia custear agdes que visassem a
manutencdo dos vinculos familiares de criancas e adolescentes que se
encontravam nos abrigos, o que facilitaria a posterior reinsercdo familiar. No
entanto, embora possamos supor que a concessdo do BPC contribui positivamente
para a permanéncia de criancas e adolescentes com deficiéncia mental e/ou
transtornos mentais junto de suas familias, para aquelas que se encontravam em
situacdo de abrigo, o beneficio pouco foi utilizado visando ao restabelecimento
deste direito.

Se, como temos visto, a excepcionalidade da aplicagcdo das medidas de
acolhimento institucional ainda ndo tém sido, na pratica, cumprida, o principio da

provisoriedade também ndo tem sido plenamente efetivado. Alguns estudos sobre

%8 posicao de beneficios emitidos e recursos gastos pelo BPC — LOAS no periodo de 1996 a 2011.
Disponivel em: http://www.mds.gov.br/relcrys/bpc/download_beneficiarios_bpc.htm. Publico
acesso em 10 de maio de 2011.

%9 Vide nota de rodapé no. 48, p. 66.
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a institucionalizacdo de criangas e adolescentes apontam para a longa
permanéncia desta populagdo em abrigos (IPEA, 2004; ABTH, 2004; Ex-Cola,
2004)%°.

Para Couto (2000), a impossibilidade de se tomar o abrigo como um lugar
transitorio se sustenta em dois motivos: auséncia de trabalho no interior dos
abrigos no sentido de garantir a manutencdo, e/ou promover a cria¢do de vinculos
entre a crianca ou o adolescente e suas familias ou pessoas de referéncia; além da
dindmica fechada dos abrigos, os quais, pretendendo ser autossuficientes, deixam
de lado a subjetividade da clientela que acolhem.

Embora os abrigos ocupem uma posicao central no que se refere a manter
seu carater transitorio, que deve visar a preparacao gradativa para o desligamento,
temos visto que na pratica tal instituicdo parece mesmo ndo dar conta desse
mandato, seja pelas logicas contraditdrias que sustentam seu funcionamento, seja
também pela impossibilidade de realizar sozinha todo um trabalho necessério a
reinsercdo familiar, trabalho este que, na verdade, requer uma ampla e efetiva
articulacdo entre servigos e instancias de naturezas distintas ligados ao sujeito em
acompanhamento e sua familia.

Na ocasido da visita aos abrigos pela pesquisa Do confinamento ao
acolhimento, o que se confirmou foi que muitas destas criancas e destes
adolescentes permaneciam abrigados por longos periodos, por vezes mais da
metade de suas vidas. Os numeros apontam que 42,2% das criancas e dos
adolescentes que se encontravam 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 encontrava nesta situacdo (59% ou 36 casos).
Com o passar do tempo perdiam progressivamente suas referéncias familiares e
com isso perdia-se também a possibilidade de reconstru¢cdo de um viver
extramuros. Também se registravam poucas reinser¢fes familiares. Dos abrigos
estudados, nos ultimos dez anos que antecederam a pesquisa, foram realizadas, em
média, apenas 12 reinser¢des familiares por ano, o que é bem pouco
principalmente se compararmos com o fato de que alguns abrigos recebiam em

média, de 6 a 10 pedidos®! de abrigamento por més.

% Apud Rizzini et. al., 2008.
81 Conforme apresentado na pagina 71.
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Além disso, a pesquisa identificou um grande nimero de adultos vivendo
no que se denominou abrigos especificos, aqueles voltados ao atendimento de
criancas a adolescentes com deficiéncia. Do total de 386 pessoas encontradas nos
13 abrigos especificos visitados, 68,8% (265 pessoas®?) tinham mais de 18 anos.
Destes quase 70% de adultos encontrados nos abrigos especificos, € possivel
afirmar que pelo menos 80% deles adentraram o sistema de abrigamento enquanto
ainda eram criancas ou adolescentes. Embora fuja ao escopo dessa dissertacao
discutir o abrigamento de adultos, as informagdes mencionadas sdo de suma
importancia j& que apontam para o destino de criangas e adolescentes com
deficiéncia e/ou transtorno mental que estdo hoje em situacdo de abrigo, caso néo
sejam revistas as praticas e o discursos que sustentam a ndo-provisoriedade da

medida de abrigamento.

3.3. Dimensionando o abrigamento de criancas e adolescentes com
deficiéncia mental e/ou transtorno mental

Ja que o presente estudo tem como foco a temética do direito a
convivéncia familiar de criancas e adolescentes com deficiéncia mental e/ou
transtorno mental, parece-nos pertinente contemplarmos neste capitulo
informacdes referentes ao dimensionamento da referida populacdo que se encontra
privada do pleno exercicio deste direito, ou seja, aquela que se encontra acolhida
em instituicdes. De antemdo, cabe aqui adiantarmos que, se ja ndo é facil o
dimensionamento da populacdo total de criancas e adolescentes que apresenta
algum tipo de deficiéncia metal e/ou transtorno mental, como vimos no primeiro
capitulo, dimensionar 0 nUmero dessas pessoas que se encontram em situacdo de
acolhimento institucional também ndo é tarefa simples. Isto porque, além de
serem ainda insuficientes as iniciativas de monitoramento dessas instituigdes por
parte do poder puablico, a propria questdo da dificuldade de se distinguir

conceitualmente deficiéncia mental e transtorno mental em criangas e

%2 Estes niimeros ndo foram pesquisados para os abrigos mistos. No entanto, em questionario que
investigava a faixa etaria atendida pelos abrigos, obteve-se a informagdo de que apenas trés dos
nove abrigos mistos pesquisados atendiam adultos, o que, vale ressaltar, se dava até um limite de
idade de 25 anos. Para todos os treze abrigos especificos, contudo, ndo havia a delimitagdo de
idade maxima para os maiores de 18 anos.
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adolescentes também contribui para este cenario que reflete e provoca ainda certa
imprecisdo em relagéo a essa populagéo.

Como exemplo da dificuldade de dimensionamento, podemos citar o fato
de que em 2006, época em que se comecou a desenhar a metodologia da pesquisa
Do confinamento ao acolhimento n&o havia, no Estado do Rio de Janeiro, uma
listagem unificada que reunisse o universo de instituigdes de abrigo que atendiam
criancas e adolescentes. Obviamente nao se sabia também quais dessas
instituicOes destinavam vagas para criancas e adolescentes que apresentavam
deficiéncia, que era o foco da pesquisa.

N&o podemos deixar de dizer, contudo, que avangos tém sido feitos,
sobretudo nos ultimos anos, no sentido de se mapear e conhecer como vivem as
criancas e os adolescentes que estdo em situacdo de acolhimento institucional no
Brasil. Como uma dessas importantes iniciativas, podemos citar o estudo feito em
2005 pelo IPEA — Instituto de pesquisa Econdmica e Aplicada, promovido pela
Secretaria Especial de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SEDH).
Tratou-se de um levantamento Nacional de Abrigos para Criancas e Adolescentes
tomando como referéncia as instituicdes que faziam parte da Rede SAC/MDS®,
(IPEA, 2005) Apesar de se configurar como um importante esforgo inicial de
dimensionar o abrigamento de criancas e adolescentes em ambito nacional, é
importante dizer que a representatividade do universo pesquisado foi pequena ja
que, por exemplo, para o Estado do Rio de Janeiro a pesquisa do IPEA
contemplou apenas 19 abrigos, nimero que representava o total de instituicdes
que recebiam verba da Rede SAC, mas havia uma estimativa de que existiam no
Estado um ndmero bem maior de abrigos, 120%, de acordo com levantamento
feito em 2003. Além disso, para 0 que nos interessa mais especificamente, o
referido estudo ndo ofereceu informacdes acerca da populagdo de criancas e
adolescentes com deficiéncia mental e/ou transtorno mental em situacdo de
abrigo. (Silva, 2004)

No que diz respeito mais especificamente a institucionaliza¢do de criangas

e adolescentes com deficiéncia e/ou transtorno mental, pablico alvo de nosso

% Trata-se da Rede de Servicos de Acdo Continuada, um Programa que beneficiava, em 2005,
mais de 600 instituicfes de abrigo, através de repasse de recurso per capita, e que, na época, era
gerido pelo entdo Ministério de Desenvolvimento Social.

% Segundo informado na época pela Associagdo Terra dos Homens em 2003, como consta na
publicacdo do IPEA.
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estudo, no ano de 2000 a Assessoria de Saude Mental, subordinada & Secretaria de
Estado de Saude do Rio de Janeiro (ASM/SES-RJ) realizou um estudo preliminar
que buscou entender com vinha se efetivando no Estado do Rio de Janeiro o
cuidado em Saude Mental de criancas e adolescentes que apresentavam demandas
de atencdo neste campo. Dentre os itens investigados, esse levantamento obteve a
informagao de que havia 832 criangas e adolescentes no Estado do Rio de Janeiro
vivendo nos chamados “abrigos para deficientes”, os quais estavam
completamente a margem do sistema formal de saude e comumente ligados a
perspectiva filantropica.

Em levantamento feito pela pesquisa Do confinamento ao acolhimento em
2006, identificou-se a existéncia de um total de 2108 vagas para criangas e
adolescentes com ou sem deficiéncia distribuidas nos 89% abrigos que disseram
atender (inclusive — abrigos mistos ou unicamente — abrigos especificos) criangas
e adolescentes com deficiéncia.®® Apesar de se ter obtido o nimero de vagas
disponiveis nestes abrigos, a pesquisa ndo identificou com precisdo quantas
criancas e adolescentes com deficiéncia efetivamente estavam abrigados nas 89
institui¢ces. Contudo, conforme j& mencionado em outro momento deste estudo,
esta informacdo pOde ser obtida para os 13 abrigos especificos identificados.
Neles foram encontradas 386 pessoas com deficiéncia, sendo que destas, apenas
121 eram criancas e adolescentes.

Mesmo levando em consideracdo o fato de que as 121 criangas e
adolescentes com deficiéncia apontadas pela pesquisa Do confinamento ao
acolhimento nao referiam-se ao universo de abrigos pesquisados, mas apenas aos
abrigos especificos, ainda assim esses nimeros estdo muito distantes do total de
832 criancas e adolescentes apontado pela ASM/SES- RJ. Isto porque, pelo que a
pesquisa Do confinamento ao acolhimento pdde observar, grande parte das
pessoas com deficiéncia estavam concentradas nos abrigos especificos, de modo
gque nos mistos a presenca de criancas e adolescentes com deficiéncia ndo

ultrapassaria 0 nUmero encontrado para 0s abrigos mistos.

% Apesar de a pesquisa ter chegado a um universo de 106 instituicdes de abrigo que atendiam
criangas e adolescentes com deficiéncia, foi possivel investigar o nimero de vagas disponivel em
89 delas.

66 Como vimos na Introdugdo, item 1.1.3., nestes abrigos estavam também criancas e adolescentes
com transtorno mental. Além disso, grande parte do quadros de deficiéncia apresentavam uma
deficiéncia mental.
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A explicacéo para esta diferenca observada a partir da comparacao entre 0s
dois estudos esta no fato de que os nimeros apontados pela Assessoria de Salde
Mental incluiram também os adultos com deficiéncia que na época estavam em
situacdo de abrigo. O fato é que os numeros apresentados pela ASM/SES-RJ
basearam-se em informacgdes disponibilizadas pela Fundacdo para a Infancia e
Adolescéncia (FIA), instancia responsavel pelas politicas de Assisténcia Social
para criancas e adolescentes no ambito estadual e que, ainda hoje, tem convénio
com a maioria dos abrigos voltados exclusivamente a criangas e adolescentes com
deficiéncia. Além disso, a FIA também possui sob sua responsabilidade seis
unidades proprias de abrigo, nas quais se encontra grande parte dos adultos com
deficiéncia que vivem hoje em abrigos. Tivemos acesso®’ aos niimeros referentes
ao total de usuarios (criangas, adolescentes e adultos com deficiéncia) atendidos
pela FIA no ano de 2000 na modalidade de abrigo, tanto em suas unidades
proprias como nas conveniadas. Segundo a FIA para o ano-base foram atendidas
815 pessoas na modalidade de abrigo, nimero este que esta em consonancia com
0 apontado pela ASM.

Os numeros mais recentes de que dispomos a respeito da populagdo de
criancas e adolescentes que se encontram acolhidas em institui¢des no Estado do
Rio de Janeiro sdo aqueles disponibilizados pelos Censos feitos pelo Ministério
Publico a partir do Médulo Crianca e Adolescente — MCA®®. O MCA consiste em
um sistema on-line que integra informagdes ndo apenas sobre as instituicdes de
acolhimento institucional existentes em &mbito estadual, como também contempla
informac@es sobre cada crianca e adolescente acolhido, o que é alimentado pelas
préprias instituicoes.

Além de produzir informacdes atualizadas sobre as criancas e 0S
adolescentes em situacdo de acolhimento institucional no Estado, o que por si s6
ja é bastante importante, 0 MCA facilita também a articulacdo de todos os 6rgéos
que integram a rede de protegédo da crianca e do adolescente, envolvidos com as
medidas de acolhimento, 0 que nos parece representar um grande avango em

termos de iniciativas que promovam a garantia do direito a convivéncia familiar.

®" Esta informacdo foi disponibilizada pela Geréncia do Programa de Atencdo a Pessoa com
Deficiéncia — FIA/RJ.

%8 As informagdes sobre o0 MCA bem como algumas das informagdes por ele levantadas podem ser
acessadas no site do Ministério Publico: www.mp.rj.gov.br/portal/page/portal/ MCA
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Desde sua criagdo em 2008, 0 MCA ja realizou seis censos sobre a populagdo que
vive em abrigos.

Dentre as informacdes contidas no Sexto Censo do MCA, cuja data de
corte foi 31/12/2010, é possivel observarmos a existéncia de 2.489 criancas e
adolescentes com ou sem deficiéncia em situacdo de acolhimento, seja ele
institucional ou familiar. No que se refere mais especificamente ao acolhimento
institucional, o Censo aponta para o total de 2.109 criancas e adolescentes vivendo
em 205 instituicbes de acolhimento institucional no Estado do Rio de Janeiro.
Deste total de 2.489 criangas e adolescentes identificadas, os dados apontam que
7,79% deles apresentam alguma deficiéncia, percentual este que corresponde a
194 criancas e adolescentes. Do total de criancas e adolescentes identificados
como tendo uma deficiéncia, quase 70% deles (135) apresentam uma deficiéncia
mental.

E importante esclarecermos que o conceito de deficiéncia e
consequentemente também, o de deficiéncia mental, utilizados pelo MCA foram
aqueles descrito no Decreto No. 5296/2004, o qual, como ja afirmamos®®, é
utilizado também pela Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia e estd em consonancia também com o conceito utilizado pelo
Censo 2000. Isto significa dizer que, pelo menos a principio’™, o transtorno mental
ndo estaria contemplado na estimativa apresentada pelo Censo MCA.

De todo modo, ao se referir as criancas e aos adolescentes que demandam
tratamentos especiais em salde, o Censo do MCA menciona que do universo de
2.489 criancas e adolescentes, 85 apresentam um trastorno mental. Apesar de nao
se definir o que se entende por transtorno mental e apesar também de néo
sabermos se estes 85 casos de transtornos mentais, de fato, ndo foram referidos
pelo abrigo como sendo uma deficiencia mental, ainda assim a consideragéo do
transtorno mental parece refletir um esforco, mesmo que inicial, de tratar
transtorno mental e deficiéncia mental em criancas e adolescentes como

diagnosticos distintos.

%9 Vide item 2.1, pagina 35.
"0 Ver discusso feita sobre os critérios de delimitagio da deficiéncia mental no Censo 2000, item
2.3 do presente estudo.
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3.4. Novos arranjos familiares

Vivemos em um periodo histérico em que a familia ganha centralidade no
desenho das politicas publicas e das legislacdes voltadas ao cuidado de criancas e
adolescentes no Brasil. No entanto, embora esta centralidade da familia proposta
pelas politicas publicas seja perfeita enquanto orientagdo, na pratica ndo pode
deixar de levar em consideracdo varios fatores relativos as mudancas por que a
familia vem passando, as quais estdo calcadas na adocdo de novos valores e
referenciais, em especial no que diz respeito as relagdes estabelecidas entre seus
membros. (Rizzini et. al., 2006) Nesse sentido, diversos estudos indicam a
necessidade de se olhar para os diferentes desenhos de familia existentes. “Eles
apontam o atual foco sobre a familia nas diretrizes de politicas publicas e uma
‘redescoberta’ da importancia dos lacos familiares, tendo a mae como eixo central
das familias.” (ibid., p. 36)

O modelo tradicional de familia vem passando por varias transformacdes
nos Gltimos tempos, abrindo espago para a ascensao e legitimacdo social de um
namero crescente de novos arranjos familiares. Segundo Aizpurua et. al. (2007), o
modelo de familia dito tradicional teria surgido entre os séculos XV e XVI na
Europa, ganhando mais forca apenas nos séculos XVIII e XIX. Refere-se a um
modo de estruturacdo familiar mais intimista, que se reduz ao modelo nuclear,
formado por pai, mée e filhos. Tem como algumas de suas marcas fundamentais a
énfase na autoridade patriarcal, a rigida moral sexual, além de uma clara divisdo
sexual de tarefas, de maneira que aos homens reservam-se as atividades laborais,
realizadas fora da casa, visando ao sustento financeiro da familia, ao passo que a
mulher restringe-se ao &mbito privado cabendo a ela o cuidado com os filhos e a
realizacdo e/ou gerenciamento das atividades domeésticas.

No Brasil e na América Latina, as principais transformagdes do modelo
tradicional de familia ocorreram nas décadas de 1980 e 1990 e guardam intima
relagdo com o movimento de emancipagdo feminina, bem como se relacionam
com o contexto politico, econdmico e social que marcou estas duas décadas. Em
contraposicdo ao modelo tradicional, outros se apresentam, dentre 0s quais
destacamos o modelo dito psicolégico ou moderno e o modelo de familia
pluralistica ou pés-moderna. O primeiro deles caracteriza-se por um alto nivel de

individualismo; é baseado em relacbes mais igualitarias; tende a ser menos
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duradouro justamente por ser menos rigido em relacdo a indissolubilidade da
unido e é fortemente orientado pelo afeto. Ja o segundo modelo, que emerge no
final do século XX e preserva muitas das caracteristicas do modelo moderno (por
vezes com mais intensidade), tem como principal marca a aceitacdo e a
sobreposicao de varios arranjos de familia ndo tradicionais. (ibid.)

Dentre as tantas mudancas que observamos na contemporaneidade no que
tange a dinamica da vida familiar destacamos, dentre outras: as familias
apresentam-se cada vez menores; a dinamica dos papéis de género e parentais
vem se alterando em diversas sociedades; cresce o nimero de familias
monoparentais; identifica-se um aumento no numero de divércios, bem como no
nimero de recasamentos; é crescente o nimero de unides informais, em especial
nos grandes centros urbanos, onde eram menos frequentes em comparacao as
areas rurais; com a entrada da mulher no mercado de trabalho as familias
modificam seus arranjos para dar conta da criagdo dos filhos. (Aizpuria et. al.,
2007; Jablonski, 1988, 1998; Rizzini et. al., 2006)

E digno de nota o fato de que as mudancas que ocorrem nos modelos e nas
possibilidades de arranjos diferenciados de familia também provocam
modificacbes nas préprias legislacdes. Vejamos entdo como alguns textos
normativos definem o que vem a ser entendido como familia.

A Constituicdo Brasileira em seu artigo 226, apresenta a definicdo do que

chamou de entidade familiar:

Art. 226. A familia, base da sociedade, tem especial prote¢do do Estado.

(..

§ 3° - Para efeito da protecdo do Estado, é reconhecida a unido estavel entre o
homem e a mulher como entidade familiar, devendo a lei facilitar sua conversdo
em casamento.

§ 4° - Entende-se, também, como entidade familiar a comunidade formada por
qualquer dos pais e seus descendentes.

A definicdo de familia (natural) encontrada no Estatuto da Crianga e do
Adolescente tem sua redacdo no artigo 25, Capitulo Il — Do Direito a
Convivéncia Familiar e Comunitaria, Sessdo Il — Da Familia Natural: “Art. 25.
Entende-se por familia natural a comunidade formada pelos pais ou qualquer deles

e seus descendentes”. Vale dizer que até 2009 esta era a unica defini¢do de familia
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a que fazia referéncia o Estatuto, o que se modificou a partir da Lei No. 12.010,
como veremos mais adiante.

Alguns pontos das definicbes encontradas em ambos o0s textos legais
merecem ser retomados no que nos parece guardar relagdo com uma adequacao
legal a novas possibilidades de arranjo familiar, que diferem do modelo nuclear,
composto por casal casado e seus filho(s). Esta mudanca de énfase — que néo
mais tem como base o arranjo familiar, mas sim o vinculo de filiacdo — é 0 que
permite desmistificar a no¢ao de que ha um modelo de familia dita “natural”,
abrindo espaco para a legitimacdo de novos modos de organizagdo familiar. O que
estd em foco agora, portanto, é a capacidade e a obrigatoriedade da familia (seja
ela monoparental, reconstituida, nuclear, etc.) de responsabilizar-se pelo cuidado
de suas criangas. (SEDH, 2006)

As referéncias encontradas na Constituicdo e no ECA sdo fundamentais
para garantir os direitos das criangas e dos adolescentes e consequentemente para
regular os deveres dos pais, do Estado e da sociedade para com eles. Contudo,
estas definicbes legais parecem ndo ser suficientes para dar conta da
complexidade dos vinculos familiares e comunitarios que podem ser mobilizados
na defesa dos direitos de criancas e adolescentes. Isto requer uma definicdo mais
ampliada de familia, com base s6cio-antropoldgica.

Passemos entdo a definicdo de familia encontrada no texto da Politica
Nacional de Assisténcia Social, proposta em 2004, ou seja, aproximadamente
quinze anos apds a promulgacdo da Constituicdo e do ECA. Aqui, parece-nos
interessante depreendermos, do texto da Politica, ndo s6 a definicdo de familia,

como também a problematizacdo que a acompanha:

(...) é preponderante retomar que as novas fei¢es da familia estdo intrinseca e
dialeticamente condicionadas as transformacdes societarias contemporaneas, ou
seja, as transformacdes econdmicas e sociais, de habitos e costumes e ao avanco
da ciéncia e da tecnologia. O novo cenario tem remetido a discussao do que seja a
familia, uma vez que as trés dimensdes classicas de sua defini¢do (sexualidade,
procriacdo e convivéncia) ja ndo ttm o mesmo grau de imbricamento que se
acreditava outrora. Nesta perspectiva, podemos dizer que estamos diante de uma
familia quando encontramos um conjunto de pessoas que se acham unidas por
lacos consanguineos, afetivos e, ou, de solidariedade. Como resultado das
modifica¢des acima mencionadas, superou-se a referéncia de tempo e de lugar
para a compreensao do conceito de familia. (MDS, 2004, p. 44)
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A definicdo de familia utilizada pela Politica Nacional de Assisténcia
Social representa uma evolucdo se comparada aquelas propostas pela Constituicdo
Brasileira e inicialmente pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente. Mais ampla e
abrangente, portanto, essa definicdo mais recente alarga o nimero de pessoas que,
em interacdo, podem ser consideradas como pertencentes a uma mesma familia.
(SEDH, 2006) Nesse sentido, seguindo a ldgica de ampliacdo do conceito de
familia vale complementar que a partir de 2009, a Lei No. 12.010 acrescentou um
paragrafo unico ao artigo 25 do Estatuto acima transcrito, incluindo nele a

defini¢do de familia extensa ou ampliada:

Art. 25. Entende-se por familia natural a comunidade formada pelos pais ou
qualquer deles e seus descendentes.

Paragrafo Unico. Entende-se por familia extensa ou ampliada aquela que se
estende para além da unidade pais e filhos ou da unidade do casal, formada por
parentes proximos com 0s quais a crianga ou adolescente convive e mantém
vinculos de afinidade e afetividade. (Incluido pela Lei n® 12.010, de 2009)

3.5. A sobrecarga em familias de criancas e adolescentes com
deficiéncia mental e/ou transtorno mental

E fato que as familias de criancas e adolescentes com deficiéncia mental
e/ou transtorno mental vém passando pelas mesmas transformacbes se
comparadas as demais familias. Apesar disso, constata-se que as demandas
diferenciadas de cuidados e tratamentos especializados que requerem as criangas e
os adolescentes com deficiéncia mental e/ou transtorno mental, geram uma
sobrecarga emocional, fisica e financeira sobre suas familias, especialmente
quando focamos nas familias monoparentais. E importante destacarmos que
grande parte dessas familias sdo chefiadas por mulheres, que agora acumulam os
cuidados da casa e para com os filhos com o exercicio de atividade laborativa fora
do @mbito domeéstico para fins de sustento do lar, o que anteriormente cabia quase
que exclusivamente aos maridos.

Alguns estudos’ vém apontando para 0 que se convencionou chamar de

™ Ver, por exemplo, Macedo, 2008. Neste artigo a autora apresenta alguns estudos que tratam da
temética da chefia de familia feita por mulheres e problematiza a relagdo direta entre chefia
familiar feminina e feminizacdo da pobreza, como se isto se desse indiferenciadamente em todas
as camadas sociais.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2007-2010/2009/Lei/L12010.htm#art2
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feminizacdo da pobreza, ao se referirem ao fato de que estatisticamente as
familias chefiadas por mulheres costumam ser identificadas como as mais pobres
dentre as familias pobres. Em tabulacdo feita pelo CIESPI’® a partir dos micro
dados disponibilizados pelo Censo 2000, analisou-se a situacdo das familias de
criancas e adolescentes com deficiéncia mental” em comparacdo as demais
familias. O que se observou foi que, em 2000, apesar de grande parte das criangas
e dos adolescentes com deficiéncia mental estarem inseridos em familias
formadas por casal com filho (74,8%), 0 que estava em consonancia com a méedia
nacional (79,2%), foram encontradas maiores proporgdes de criangas e
adolescentes com deficiéncia mental vivendo em familias formadas por mulher
sem conjuge com filho (19%), se comparado ao conjunto da populacédo (15,7%).

Além disso, 61,7% das familias monoparentais chefiadas por mulheres
cujos filhos apresentavam apenas uma deficiéncia mental e 64,5% das familias
chefiadas por mulheres cujos filhos apresentavam uma deficiéncia mental
associada a outro tipo de deficiéncia, estavam abaixo da linha da pobreza. Esses
nimeros chamam ainda mais atencdo e tornam-se ainda mais relevantes se
comparados a media nacional para todos os tipos de familias e todos os tipos de
deficiéncia, que aponta para um percentual de 50,6% de familias vivendo abaixo
da linha da pobreza. Todos esses dados apontam para o fato de que, apesar da
incidéncia da deficiéncia mental trazer implicacdes para todos os tipos de
familias, seus efeitos podem ser ainda mais perceptiveis quando nos referimos a
familias monoparentais chefiadas por mulheres, as quais parecem mesmo estar
mais vulneraveis se comparadas as demais.

Embora a responsabilidade pelo cuidado de criancas e adolescentes seja
tributada primeiramente a familia, cabe também ao Estado e a sociedade apoiar 0s
familiares nesta tarefa quando necessario. Contudo, o que se observa na prética €
que um grande numero de familias brasileiras ndo dispde de condi¢cBes minimas
para garantir vida digna aos seus filhos, o que traz consequéncias ainda mais
dificeis de serem superadas quando nos referimos a familias cujos filhos

apresentam uma deficiéncia mental e/ou um transtorno mental.

"2 Disponivel em Rizzini e Menezes, 2010.
3 Ver problematizagéo acerca do conceito de deficiéncia utilizado pelo Censo 2000, no item 2.3.
do presente estudo.
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O que se vé é que ainda recai sobre as familias social e economicamente
desfavorecidas, a percepcdo de que séo incapazes e inadequadas para criar seus
filhos. Ao recorrerem aos servicos de suporte, ainda hoje muitas familias séo
hostilizadas e culpabilizadas, a semelhanca do que ocorria no passado quando o
Estado, diante de familias vistas como incapazes, tomava seus filhos a fim de que
fossem encaminhados a instituicdes asilares, dado que suas familias seriam
material e/ou moralmente incapazes de proverem os cuidados necessarios para o
bom desenvolvimento da crianca ou do adolescente sob sua responsabilidade.

Em contraposicdo aos abrigamentos propostos pelo Estado, também néo
podemos esquecer-nos das tantas familias que recorreram elas proprias a
institucionalizacdo de suas criancas, justamente por acreditarem que isto seria o
melhor que poderiam oferecer aos filhos, os quais estariam bem cuidados,
vestidos e alimentados nas instituicdes. Quanto a isto, vale mencionar que na
pesquisa Do confinamento ao acolhimento, a familia foi identificada pelos
profissionais, como sendo a principal solicitante de abrigamento para seus entes.
Deste modo, a familia solicitou o abrigamento em 41,1% dos casos de criancas e
adolescentes que viviam nos abrigos especificos.

Aqui nos parece importante discutir um problema que infelizmente ainda
vemos em nossos dias, que é a “confusdo quanto a autoria da violacdo de

direitos”. (Rizzini et. al., 2006, p. 20) Segundo as autoras:

O problema nédo €, em geral, entendido como violacdo de direitos por parte do
Estado, mas sim da prépria familia. Consequentemente, tanto a familia quanto a
crianga sdo punidas. A crianca é retirada de casa e a familia percebida (inclusive
por ela mesma) como incapaz. (ibidem.)

Foi (e por vezes ainda parece ser) com base nesta confusdo, - que tem
como pano de fundo o viés da protecdo - que historicamente muitas criangas
foram privadas do contato com suas familias, ao invés e se apostar em estratégias
que pudessem garantir e fortalecer os vinculos familiares.

A presenga de uma crianga ou adolescente com deficiéncia mental e/ou
transtorno mental exerce forte impacto sobre a dinamica das familias, as quais tém
de lidar ndo apenas com 0s encargos emocionais e fisicos, como também com os
encargos econémicos, face aos altos custos requeridos pelos tratamentos e pelo

custeio de medicagoes.
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A sobrecarga familiar foi também destacada na pesquisa A familia nos
dispositivos de cuidados para criancas e adolescentes com transtorno mental e/ou
deficiéncia mental realizada pelo CIESPI. Nesta pesquisa foram entrevistadas
onze familiares de criancas e adolescentes com deficiéncia mental e /ou transtorno
mental, no sentido de identificar que suportes elas encontravam (ou ndo) para
darem conta da tarefa de cuidarem de seus entes. O primeiro ponto que chama a
atencdo diz respeito ao fato de que, ao se convocar familiares para participarem
das entrevistas, apresentaram-se dez mées e uma irma, mostrando que o cuidado é
comumente exercido por uma figura feminina, em geral a mée. As maes, muitas
vezes solitarias, sdo, portanto, as principais, quando ndo as Unicas responsaveis
pelo cuidado de seus filhos.

Nessa pesquisa muitas familias relataram o alto custo financeiro do
cuidado com seus filhos. Sdo gastos com remédios, fraldas e alimentacdo
especifica. Algumas familias recebem o Beneficio de Prestacdo Continuada
concedido pelo Estado, ao passo que outras ndo tém direito a ele por ndo se
enquadrarem nos critérios de renda estabelecidos. Para ambas as situaces,
contudo, as familias relataram que o gasto com seus filhos € altissimo, gerando,
assim, dificuldades financeiras familiares. Soma-se a isto o fato de que, por serem
muitas vezes as unicas cuidadoras, as mdes ficam impedidas de se inserir no
mercado de trabalho, permanecendo, entdo, dependentes da renda do marido, de
outros familiares, de auxilios do Estado ou, até mesmo, da caridade da sociedade.
Vale mencionar aqui que ainda € insipiente 0 niUmero de vagas em servigos que
oferecem atendimento-dia para essas criancgas e adolescentes.

S&0 vérios os estudos’® que discutem a sobrecarga que incide sobre os
cuidadores de pessoas que apresentam comprometimentos mentais, 0 que recai
principalmente sobre a figura da mulher. Esta, por sua vez, tente a ser vista como
a “cuidadora por exceléncia”, ja que parte-se de um principio historicamente
construido de que ela seria, por esséncia, a responsavel “natural” pelos cuidados
de outros, 0 que ampara-se na condi¢do bioldgica de engravidar e amamentar,

conforme bem explica Rosa (2002):

A condicdo bioldgica de a mulher engravidar e amamentar é imbricada com a
tarefa de maternar como se fossem atividades correlatas, extensivas. Constroi-se,

" Consultar, por exemplo, Rosa, 2001, 2002; Borba et.al., 2008; OMS, 2001.
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com esse eixo, o “mito do amor materno” respaldado no arquétipo de Maria, da
santa, como atividade de rendncia e auto-sacrificio da individualidade das
mulheres, tarefa imposta como inerente a “natureza feminina”. (pp. 272 -273)

Embora grande parte dos estudos a respeito da sobrecarga familiar a que
tivemos acesso refiram-se ao cuidado de adultos e estejam mais especificamente
voltados ao transtorno mental, parece-nos possivel transpormos as dificuldades
relatadas para a realidade das familias de criancas e adolescentes com deficiéncia
mental e/ou transtorno mental, visto que muitas vezes as exigéncias de cuidado se
assemelham em ambos os casos. Contudo, cabe ai uma ressalva de que a
sobrecarga que incide sobre as familias pode ser ainda maior quando a pessoa que
apresenta uma deficiéncia e/ou um transtorno mental é uma crianga ou um
adolescente. Isto porque, aos cuidados referentes propriamente ao quadro clinico,
somam-se aqueles relacionados a idade, ja que o desenvolvimento de criancas e
adolescentes € marcado por diferentes processos de ordem bioldgica e social que
exigem do meio uma série de condicBes para que tal desenvolvimento ocorra de
forma saudavel.

A sobrecarga que incide sobre familias possui uma dimensdo objetiva,
mais facil de ser visualizada por referir-se as demandas concretas de cuidado; e
uma dimensdo subjetiva, que diz respeito aos sentimentos envolvidos na
responsabilidade de cuidar de pessoas com transtornos mentais. (Hirdes e
Kantorski, 2005 apud Borba et. al., 2008) Em estudo realizado em 2008 por
Borba et. al., em que se entrevistou familiares de pessoas com transtornos mentais
que frequentavam um Centro de Atengdo Psicossocial — CAPS, foram
identificados trés tipos de sobrecarga: financeira; a sobrecarga de cuidado e a
sobrecarga fisica e emocional. A primeira, financeira, refere-se aos gastos com
tratamentos e medicacdes; a sobrecarga do cuidado relaciona-se ao fato de
comumente o cuidado recair sobre um Unico membro da familia, em geral a mae
ou outra figura feminina. Ja a sobrecarga fisica e emocional diz respeito ao
esgotamento vivenciado pelo cuidador no que se refere a convivéncia com aquele
de quem é responsavel por prover os cuidados, 0 que por vezes se expressa pelo
aparecimento de doencas relacionadas ao sistema nervoso, ja que problemas de
ordem emocional causam repercussdes sobre a saude fisica dos individuos.

Além do apoio fisico, emocional e financeiro, as familias também tém de

arcar com “‘o impacto negativo da estigmatizacdo e da discriminacdo presentes em
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todas as partes do mundo”. (OMS, 2001, p. 22) Depreende-se dai também a
necessidade de oferecer suporte as familias, no sentido de também cuidar de quem
cuida, o que se legitima no fato de que este amparo a familia geralmente constitui-

se em um importante fator atenuante da sobrecarga experienciada.
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