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RESUMO

Esta pesquisa, realizada com enfoque qualitativo e com coleta de dados por meio de
entrevistas de profundidade, tem como principal objetivo conhecer as representagcdes que
jovens com deficiéncia intelectual (DI) tém a respeito desta deficiéncia e as aspiracfes que
tém para o seu futuro pessoal. Com este intento, foram entrevistadas dez pessoas com DI,
residentes em diversas regides da cidade de Goiania/GO, com experiéncia de escolarizacéo
formal e com idades entre dezesseis e trinta e trés anos. O aporte tedrico foi composto, dentre
outros, por American (2010), Berger e Luckmann (2003), Foucault (1995, 2001), Glat (1989),
Lobo (2015), Meireles (2014), Moscovici (2007), Pessotti (2012), Silva (1986), Vaginay
(2012) e Vygotski (2012). A pesquisa bibliografica desvelou que historicamente a pessoa com
DI tem experienciado situacdes de exclusdo, de segregacdo e de silenciamento social. As
representacdes a respeito dela, por séculos, embasaram-se em concepcGes de
sobrenaturalidade ou de sub-humanidade. A emergéncia de representagfes sociais e
cientificas mais dignificantes ocorreu principalmente na segunda metade do século XX. No
Brasil, seus efeitos sociais, sobretudo na vida pessoal delas, foram intensificados com a
emergéncia da educacdo inclusiva em fins dos anos de 1990. A analise dos dados denota que a
consciéncia da deficiéncia ndo é generalizada; percebem as suas singularidades, mas ndo as
relacionam a DI; a explicam, via de regra, por meio das capacidades e ndo das dificuldades
e/ou limitagOes; vivenciam liberdades e possibilidades interativas, inclusive virtuais,
semelhantes as dos seus pares etarios; sdo pessoas felizes; esteticamente, sdo similares a
qualquer jovem; se empenham em forjar uma imagem social positiva de si; aspiram ter uma
vida comum no que concerne ao trabalho, ao dinheiro, a vida tranquila, a profissdo, a casa e a
familia.

Palavras-chave: Autorrepresentacdo. Deficiéncia intelectual. Representacdes. Sociologia.

ABSTRACT

This research, carried out from a qualitative approach and with data collected through in-
depth interviewing, has as its main objective to know the representations that young people
with intellectual disabilities (ID) have concerning their disabilities and the aspirations that
they have for their personal future. With this intent, ten people with ID were interviewed.
They live in various regions of the city of Goiania/GO, have formal schooling experiences
and their ages range from sixteen to thirty-three years old. The theoretical basis is grounded,
among others, on American (2010), Berger and Luckmann (2003), Foucault (1995, 2001),
Glat (1989), Lobo (2015), Meireles (2014), Moscovici (2007), Pessotti (2012), Silva (1986),
Vaginay (2012) and Vygotsky (2012). The bibliographic research revealed that historically
people with ID have experienced situations of exclusion, segregation and social silencing.
Representations of them, for centuries, have been based on conceptions of supernaturality or
subhumanity. The emergence of more dignified social and scientific representations occurred
mainly in the second half of the twentieth century. In Brazil, the social effects of such
representations, especially in their personal lives, were intensified with the emergence of
inclusive education in the late 1990s. Data analysis indicates that awareness of the disability is
not generalized; they perceive their singularities, but do not relate them to ID; they explain it,
as a rule, through capacities, not difficulties and/or limitations; they experience freedom and
interactive possibilities, including virtual ones, similar to those of their age peers; they are
happy people; they are aesthetically similar to any young person; they strive to forge a



positive social image of themselves; they aspire to have an ordinary life regarding work,
money, a quiet life, profession, home and family.

Keywords: Self-representation. Intellectual disability. Representations. Sociology.
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INTRODUCAO

“[...] a pesquisa nas ciéncias humanas ¢ reflexiva: a interacdo
entre os sujeitos e 0 pesquisador ndo se da sem consequéncias
(sic), de parte a parte”.

Laperriere (2008, p. 414).

Esta tese € o desdobramento de uma trajetdria de pesquisa, iniciada ha doze anos, sobre
a educacgéo inclusiva. O debrucar sobre os movimentos sociais que a educagdo inclusiva
emergiu e na sua repercussao politica, educacional, cientifica e discursiva desvelou a pessoa
com deficiéncia intelectual na dupla condicédo: a de problema social e a de sujeito silenciado.

O sujeito desvelado aqui é o sujeito foucaultiano, aquele que é historicamente
constituido por meio de um processo de subjetivacdo pelos saberes e pelos poderes que o
perpassam. Um sujeito que ndo esta inscrito no mundo social estaticamente, um sujeito que
ndo € definitivo, pois € fundado e refundado historicamente (FOUCAULT, 1995). Um sujeito
que expressa concepcdes, interacbes, discursos e poderes caracteristicos do tempo histdrico.

O sujeito com deficiéncia intelectual ora silenciado, ora com a fala outorgada tem o seu
discurso inscrito nas relacdes sociais de poder (FOUCAULT, 2001). O discurso, proferido ou
reprimido, via de regra € percebido como uma fala sob suspeita e seu estatuto de verdade
(FOUCAULT, 2002b), dada a sua origem, tem sido frequentemente contestado.

A propria verdade, na perspectiva foucaultiana, é uma construcdo historica perpassada
pelas relacBes de poder que significam as acbes exercidas reciprocamente por umas pessoas
sobre outras e que se enraizam na trama das rela¢6es sociais (FOUCAULT, 1995; 2002b).

Esta tese se ancorou na premissa de que a pessoa com deficiéncia intelectual (DI) ndo é
completamente privada de raz&o, de racionalidade, de criatividade, de senso logico e de
capacidade de autossuperagdo, mas é alguém com sonhos, com desejos, com potencialidades e
com capacidade de analisar criticamente a sua condicao social.

Esta premissa resulta, inicialmente, em observacdes informais realizadas por quase vinte
anos sobre alunas/os com deficiéncia intelectual na escola regular e sobre uma pessoa com DI
integrante do meu grupo familiar.

No entanto, na ocasido da realizacdo da pesquisa de mestrado em Sociologia, Auto-
representacdo de estudantes com deficiéncia intelectual: a imagem de si na escola publica
regular em Goiania, entre os anos de 2012-2014, esta premissa, até entdo intuitiva, comecou

amparada em pesquisa bibliografica e em dados empiricos, a se mostrar mais consistente.
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Mesmo reputando as pessoas com deficiéncia intelectual, apesar de seus limites, a
sagacidade de autopercepcdo e de analise critica sobre si enquanto ser social e de se
perceberem em suas tramas interativas, ha a consciéncia de que o problema desta pesquisa
talvez seja um desafio muito grande para as pessoas que dela participaram.

Primeiro porque o pensar sobre si é tarefa em si mesma complexa. Segundo porque a
elaboracdo das representactes depende de um conjunto de experiéncias sobre as quais ndo
temos controle. Desse modo, espera-se como possivel tanto a percepcdo das
autorrepresentacdes como a possivel auséncia delas, o que ndo desqualifica, qualquer que seja
o resultado, a importancia dos dados obtidos.

A trajetoria de pesquisa pela qual a premissa serd colocada a prova esta estruturada em
trés eixos. O primeiro eixo é a deficiéncia intelectual, o segundo é o das representacdes
sociais e o terceiro € o das autorrepresentagdes sobre a deficiéncia intelectual e os “sonhos”
para o futuro pessoal.

O primeiro eixo esta problematizado no primeiro capitulo, nele intentou-se realizar um
trabalho arqueoldgico sobre a deficiéncia intelectual capturando-a no movimento socio-
historico. Estruturado em sete secOes, a constituicdo deste sujeito é observada pelo prisma da
construcdo da nomenclatura; da sua localizacdo social na histéria, com destaque para a
particularidade goiana; das liberdades, dos limites e dos perigos do uso da fala; da emergéncia
dos movimentos sociais do século XX que refunda esses sujeitos como seres de direito e que
postula a capacidade de terem conhecimento e que esta ocorra, preferencialmente, em escolas
regulares inclusivas, por fim, pela perspectiva estatistica em relacdo ao conjunto da sociedade
brasileira.

O segundo eixo enfoca na perspectiva conceitual geral das representacGes sociais e se
desdobra na especificidade das representaces sociais que historicamente foram elaboradas
sobre a deficiéncia intelectual; nas representacGes cientificas, desde a Modernidade, e nas
representacdes cientificas brasileiras contemporéneas sobre a deficiéncia intelectual,
construidas nos campos disciplinares das Ciéncias Médicas, do Direito, da Educacédo, da
Psicologia e da Sociologia desde 2013.

O terceiro eixo desenvolvido pela técnica de pesquisa de profundidade desvela as
autorrepresentagoes sobre a deficiéncia intelectual e os “sonhos” de futuro evidenciados por
um grupo de dez pessoas com deficiéncia intelectual, com experiéncia de escolarizagédo
formal, com idades entre dezesseis e trinta e trés anos e moradores de diversas regides da

cidade de Goiania.
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Ao eleger as autorrepresentacdes como o principal objeto de estudo desta pesquisa
vislumbra-se “[...] acessar o0s significados que os sujeitos, individuais ou coletivos, atribuem a
um objeto localizado no seu meio social e material, e examinar como os significados sao
articulados a sua sensibilidade, seus interesses, seus desejos, suas emocgdes e ao
funcionamento cognitivo” (JODELET, 2009, p. 697).

O enfoque nas representacgdes justifica-se pelo fato de que “[...] seu estudo constitui uma
contribuicdo decisiva para a aproximacdo da vida mental individual e coletiva” (JODELET,
2003, p.53). O que possibilita compreendé-la no contexto de emergéncia de um novo
paradigma social e nas suas consequéncias para os sujeitos nela implicados.

Os resultados apresentados no terceiro eixo, em certa medida, extrapolam o estrito
objetivo desta pesquisa. Contudo, sdo dados de grande importancia para a compreensao das
autorrepresentacdes como as circunscritas ao contexto, a trajetoria de vida e as experiéncias
dos sujeitos enunciantes, ampliando os elementos para a compreensao dos seus significados.

Assim, o conteudo desta tese deriva, em parte, da vontade de apresentar a deficiéncia
intelectual em uma perspectiva sociolégica do modo mais abrangente e esclarecedor possivel,
sobretudo, as pessoas nao especialistas sobre essa tematica.

Razdo pela qual hd no texto respostas a uma série de questionamentos que tenho
recebido de pessoas interessadas em compreender o que € a deficiéncia intelectual e as suas
consequéncias e/ou influéncias comportamentais, fisicas e de aprendizagem no sujeito.

Duvidas que sdo resultado de um conjunto de fatores como as referentes a terminologia
atual, que ainda ndo esta popularizada e do conflito entre ela e as terminologias que outrora
designaram a DI, a auséncia de um contato social que faz com que, para muitas pessoas, 0
individuo com DI seja um ser completamente estranho, o que emerge a influéncia na
mentalidade social das representacdes, baseadas no preconceito historicamente construido.

Ao publiciza-la alerto que a sua produgdo, submetida as regras e aos padrdes cientificos
contemporaneos, Ihe garantem o status de cientificidade, entretanto, esses mesmos padrdes
por ndo se desvincularem dos limites inerentes ao tempo e ao contexto de sua producéo
poderdo marca-la com vieses nem sempre imediatamente identificaveis (FOUCAULT, 1996).
Por isso, a importancia de que ela se submeta ao crivo da historia e é nesta expectativa que a

lango.
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1 DEFICIENCIA INTELECTUAL

E agora esta pessoa

Que de fato é diferente.
Diferente de vocé,
Diferente por ser gente.
Apenas quer por direito,
Respeito sem preconceito
Que lhe tratem igualmente

(FERREIRA, s. d., p. 3).

Este capitulo versara sobre a deficiéncia intelectual, explorando-a em seus Vvarios
aspectos, como em relacdo a especificidade, a multiplicidade, a contextualizacao historica, a
contextualizacdo demografica e também em relacdo a algumas das problematicas referentes a

deficiéncia intelectual.

Alguns dos aspectos que serdo abordados neste capitulo sdo: a definicdo de deficiéncia
intelectual; o “lugar ou o ndo lugar” social da pessoa com DI em diversos periodos histéricos
no mundo, em Goids e em Goiania; as praticas sociais de constituicdo da anormalidade
marginal da pessoa com deficiéncia; a suspeicdo sobre a fala das pessoas com DI; o
paradigma da inclusdo social e um mapeamento estatistico das pessoas com deficiéncia no
geral e da deficiéncia intelectual em particular no Brasil, em Goias e em Goiania a partir de

dados do Censo Demografico Brasileiro de 2010.

A nomenclatura adotada no ambito deste trabalho ¢ “pessoa com deficiéncia
intelectual”. Atualmente esse é 0 termo mundialmente convencionado como o mais adequado
para se referir as pessoas com este tipo de deficiéncia. A sua adog¢do, no entanto, ndo advém
da aceitacdo passiva da convencdo, mas da concordancia que, dentre todos os termos ainda
em circulacdo, ela é a que expressa a maior precisdo terminologica.

O conceito de deficiéncia intelectual substitui o de deficiéncia mental convencionado e
amplamente utilizado até os primeiros anos do seculo XXI. O que significa que ambos, apesar
de se vincularem a contextos historicos diferentes e de expressarem o desenvolvimento dos
saberes cientificos sobre a deficiéncia intelectual, referem-se ao mesmo tipo de deficiéncia.

A American Association on Intellectual and Developmental Disabilities, doravante
AAIDD, (2010) argumenta que...;

[...] O termo DI* é preferido porque ele (a) melhor reflete as mudancas do construto
sobre a deficiéncia [...], (b) alinha melhor com as préticas profissionais correntes

1 DI = Deficiéncia Intelectual.
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focadas no comportamento funcional e em fatores contextuais, (c) fornece uma base
I6gica para a compreensdo de provisdo de apoio devido para a estrutura socio-
ecoldgica, (d) é menos ofensivo para as pessoas com deficiéncia e (e) é mais

consistente com a terminologia internacional® (p. 3).

Ha vérias terminologias que foram ou ainda sdo utilizadas para se referir as pessoas que
tenham algum tipo de deficiéncia, dentre as quais: pessoas especiais; pessoas com
necessidades especiais; portadoras/es de deficiéncia; pessoa deficiente; excepcional, dentre
outras. Alguns desses termos estdo em desuso, porém sdo amplamente encontrados em
documentos legais e na literatura especializada. Eles expressam concepgdes que outrora
nortearam as concepgdes sociais e as cientificas sobre as deficiéncias. Dessa forma, por este
motivo serdo encontrados, em algumas das citacGes diretas, termos diferentes dos por mim
adotados neste trabalho.

As terminologias supracitadas, apesar de suas imprecisdes, ainda sdo amplamente
reconhecidas como referentes as pessoas com deficiéncia. Os termos especial e necessidades
especiais, por exemplo, sdo indicadores de particularidades, de diferencas e ndo necessaria ou
exclusivamente da existéncia de alguma deficiéncia (FARIA, 2014).

As expressOes portador/a de deficiéncia e pessoa deficiente estdo entre as expressoes
mais contestadas. O primeiro, porque a deficiéncia, mesmo nos casos em que ela é
temporéria, ndo € algo que se refira ao arbitrio da pessoa, algo que ela porte. A deficiéncia
intelectual, principalmente, € uma caracteristica integrante e constitutiva da pessoa. Ja o
segundo, por denotar uma desvalorizacdo da pessoa, tornando-a redutivel a deficiéncia,
desconsiderando que toda a complexidade da pessoa ndo é suprimida em funcao da existéncia
da deficiéncia (FARIA, 2014).

O termo excepcional também porta, em seu conjunto de possiveis significacdes,
ambiguidades conotativas. Referindo-se ao que ndo € comum, portanto, excepcional. Podendo
ser utilizado como referéncia a aspectos positivos ou negativos, 10go, ndo necessariamente a
deficiéncia, seja ela de qual tipo for.

Embora concordando que o termo em voga expresse melhor precisdo terminoldgica
que os demais, € justo salientar que algumas mudangas nas nomenclaturas ndo decorrem
apenas do esforco em garantir sua maior precisdo. Por vezes, ele é adotado como estratégia
para diminuir a circulagdo de termos que, por serem de amplo conhecimento popular, tornam-

se eivados de significagbes preconceituosas e estigmatizantes, permeados de valores

2 Todos os excertos oriundos de textos em inglés sdo traducGes livres por mim realizadas.
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pejorativos, 0s quais ajudam a manter a discriminacdo e o preconceito em relagdo as pessoas
com deficiéncia (SZASZ, 2001).

Para concluir, ressalta-se que:

Ao adotar a expressdo pessoa com deficiéncia assume-se, primeiro, uma perspectiva
diante do sujeito, vendo-o/a prioritariamente como uma pessoa e, em segundo lugar,
o fato de ter ou ndo alguma deficiéncia, sobretudo, por compreender que na arena do
jogo politico a questdo semantica ndo é secundaria (FARIA, 2014, p.32).

Esse, sem davida, é o primeiro passo para que o didlogo tedrico e empirico se estabeleca
de modo horizontalizado, com respeito ndo desigual aos espacos de saber de cada um dos

sujeitos envolvidos.

1.1 DEFICIENCIA INTELECTUAL: DEFININDO O CONCEITO

Ao longo da histéria da humanidade muitos conceitos foram formulados para designar
as pessoas com deficiéncia intelectual. Alguns deles foram: imbecil, idiota, cretino, amente,
bobo, oligofrénico, demente, débil mental, excepcional, retardado e deficiente mental. Cada
um desses conceitos, apesar das similaridades que possuem, tém uma definicdo propria, cada
qual coerente com o contexto histérico-social no qual emergiram.

Estes termos foram utilizados para designar a condicdo de cognicdo ou de pensamento
I6gico divergente do convencional, podendo ser associados a incapacidade de aprendizagem,
ao desenvolvimento intelectual inferior ao considerado normal e a um tipo de pensamento
“racional” diferente das concepgdes logicas de cada periodo, cultura e sociedade.

A partir do final do século XVIII e em boa parte do século XIX, foram empreendidos
esforgos pelos médicos Pinel, Esquirol, Belnomme e Seguin, dentre outros, no sentido de
melhor definir cada um desses termos. A analise desses esfor¢cos evidencia a divergéncia de
concepcdes e de definicdes entre esses pesquisadores.

Cada um dos conceitos que, historicamente, foram utilizados para designar a deficiéncia
intelectual a despeito de suas possiveis imprecisdes, designava certo grau da deficiéncia.

No periodo medieval, por exemplo, o cretinismo foi considerado como o ultimo degrau
de um processo bioldgico e genético de degenerescéncia. Associado como decorrente do

bdcio®, o idiotismo representava um nivel atenuado do cretinismo. A imbecilidade e a

3 Aumento cronico da glandula da tireoide.
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debilidade mental significavam manifestagdes mais brandas da idiotia. A suposta relacédo
entre o bdcio e o cretinismo foi posteriormente anulada (PESSOTTI, 2012).

Contextualizando o termo: o cretinismo era um tipo de degradacdo intelectual. Na
concepcio de Frangois-Emmanuel Fodéré (1764-1835)* que o formulou, essa deficiéncia
variava em graus, podendo ser cretino puro, idiota, imbecil, semicretinos e cretindides
(PESSOTTI, 2012).

O aspecto conectivo entre os esforcos empreendidos por esses autores estava na busca
da identificacdo dos aspectos organicos e/ou funcionais que permitissem a distin¢éo entre 0s
chamados cretinos, idiotas, imbecis, retardados, cretindides e seus possiveis graus, categorias
e tipos. Relacionando a deficiéncia intelectual a fatores congénitos e/ou resultantes de
acidentes ocorridos nos periodos pré ou perinatal (PESSOTTI, 2012).

Atualmente esses termos e essas classificagdes ndo sdo mais utilizados. No campo
cientifico, por exemplo, o termo deficiéncia intelectual substitui todos eles e o faz abolindo a
gradacdo expressa acima, a0 mesmo tempo em que contesta a suposicdo da impossibilidade
de desenvolvimento da pessoa em razdo da deficiéncia intelectual. Concepcdo tedrica que
subsidiou “cientificamente” o abandono ao qual as pessoas com deficiéncia intelectual foram
submetidas.

No uso comum, esses termos ainda sdo utilizados para designar pejorativamente pessoas
a quem se queira caracterizar ou difamar como sendo tolas, insensatas ou de méa indole, ou
seja, conservam a designacdo relativa a precéria capacidade intelectual, aos atos considerados
como “desvios” morais € como técnica para denegrir a imagem de alguém.

A despeito das similaridades e das divergéncias que se observam, verifica-se que,
independente do termo utilizado, ndo houve diferenca significativa nas condigdes de vida e
nas representacdes sociais sobre as pessoas adjetivadas por qualquer um desses conceitos.
Como veremos mais adiante, essas pessoas tém sofrido persistente e historica segregacéao
social, além delas serem, ainda, vitimas de preconceito.

E necessario ressaltar que, até um periodo histdrico recente, havia, ainda, uma mistura
conceitual em relacdo as pessoas com transtornos mentais ou com deficiéncia intelectual. O
refinamento conceitual e a diferenciacdo objetiva entre ambos é historicamente recente. Por

esse motivo, mesmo ciente de que transtorno mental é algo completamente diferente da

4 A pesquisa biografica evidenciou que ha datas divergentes indicadas como o ano de nascimento e de morte de
alguns dos tedricos citados neste capitulo, motivo pelo qual foram adotadas, na maioria dos casos, as datas
apresentadas em Pessotti (2012).
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deficiéncia intelectual, haverd momentos no texto em que ambos estardo entrelacados nas
mesmas situagoes.

A esse respeito, Souza (2011) ressalta que “[...] durante o processo historico da
humanidade e da existéncia da prépria deficiéncia, nas mais diversas sociedades, a associacao
da deficiéncia intelectual com os transtornos mentais mantinha-se de forma indissociavel,
quase univoca” (p. 27).

Convencionalmente os transtornos mentais sio considerados problemas de satde®, isto
é, doencas que, em tese, poderdo acometer qualquer pessoa, seja ela com algum tipo de
deficiéncia ou ndo. Como toda doenca sdo passiveis de tratamento que, se bem sucedido,
controlara satisfatoriamente as manifestagdes do transtorno, possibilitando, portanto, a pessoa
uma vida similar a de qualquer outra. Os transtornos mentais ndo sao indicadores de
inteligéncia, nem se correlacionam, inevitavelmente, a capacidade cognitiva.

Alguns dos transtornos mentais mais comuns Sdo: 0 transtorno obsessivo compulsivo;
os transtornos alimentares; a depressdo; o transtorno bipolar; as fobias; o transtorno de
ansiedade; o transtorno do panico; os transtornos psicéticos e os transtornos de personalidade
(SOUZA, 2016).

Diferentemente dos transtornos que sdo passiveis de tratamento e que poderdo,
esporadicamente, apresentar regressdes ou exacerbacGes em seus niveis de severidade,
relacionada ou ndo a auséncia de tratamento eficaz, a deficiéncia intelectual é algo
constitutivo da pessoa e a acompanha por toda a sua vida.

Na segunda metade do século XVIII, o naturalismo humanista, representado pelos
filésofos Condillac, Diderot, D’Alembert e Rousseau, incorporou concepgdes importantes
para a compreensdo da deficiéncia como caracteristica ndo restrita a pessoa, relacionada aos
fatores ambientais e aos limites culturais impeditivos ao pleno desenvolvimento da natureza
humana.

A esse respeito € emblematica, segundo Pessotti (2012), a divergéncia de opinido entre
Pinel e Itard®. O primeiro, numa perspectiva unitarista, na qual a deficiéncia é explicada por
uma Unica matriz, via a deficiéncia intelectual e os limites que ela acarreta sobre o sujeito
como um definidor do que a pessoa é, formando alguém estavel e estatico na sua condic¢éo. O
segundo contesta a perspectiva unitarista e argumenta que “[...] o homem ndo nasce como

homem, mas é construido como homem” (p. 44).

5 Esta opinido ndo é consenso entre os pesquisadores. Voltaremos a este ponto no segundo capitulo.
& Ambos se dedicaram a pesquisar a deficiéncia intelectual no contexto do final do século XVII1 e inicio do
século XIX.
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Introduzindo o ambiente e a cultura no debate sobre a deficiéncia, apresentando-a como
um dos elementos limitantes para o desenvolvimento individual e como um potencial
promotor do idiotismo’, Itard advoga que é “[...] na escassez da experiéncia e na inércia
intelectual dela resultante que reside a origem, a causa da deficiéncia; e, em consequéncia, €
na estimulacdo e ordenagdo da experiéncia que se encontra a ‘curabilidade’ do retardo”
(PESSOTTI, 2012, p. 48-9).

No contexto dos séculos XVIII e XIX, o médico Jean-Etienne Esquirol, 1772-1840,
observou uma distin¢cdo mais clara entre a deficiéncia intelectual e os transtornos mentais.
Além da notoria contribui¢do no sentido de tentar refinar esses conceitos, ele inicia a tentativa
de delimitacdo e de diferenciacdo da deficiéncia intelectual e dos transtornos mentais que,
durante séculos, fora frequentemente confundida (PERRON, 1971; PESSOTTI, 2012). Ele os

explica afirmando que:

O homem louco é privado dos bens de que outrora gozava: é um rico tornado pobre.
O idiota sempre esteve no infortinio e na miséria. O estado do homem louco pode
variar; o da idiotia ¢ sempre 0 mesmo. Este tem muitos tratos da infancia, aquele
conserva muito da fisionomia do homem feito. Em ambos, as sensa¢des sdo nulas,
ou quase nulas; mas o homem louco, na sua organizacdo e mesmo na sua
inteligéncia demonstra qualquer coisa da sua perfei¢cdo de outrora; o idiota € o que
sempre foi, é tudo o que sempre foi, é tudo o que pode ser, relativamente & sua
organizagdo primitiva [...] (ESQUIROLS® apud PESSOTTI, 2012, p. 91).

Muito pode ser inferido a partir do excerto acima. Uma dessas inferéncias é que a
explicacdo de Esquirol evidencia os vieses da época, segundo os quais a deficiéncia era uma
condicdo permanente e estavel. Além disso, infere ainda a concepcdo de infantilidade da
pessoa com deficiéncia intelectual, isso ndo reconhecendo que ela, a despeito da deficiéncia,
possa ter um desenvolvimento organico compativel com a idade cronoldgica. Também, de
que a deficiéncia intelectual® se configure como um estado de auséncia e de imperfeicdo das
capacidades intelectuais que remonta a origem da pessoa, contraditoriamente & condi¢do da
pessoa louca que, em momentos anteriores a manifestagdo da loucura, era considerada uma

pessoa perfeita.

" Nomenclatura da época.

8 Apesar de varios esforgos, inclusive o recebimento do link de acesso a obra pela Bibliothéque Interuniversitaire
de Santé (BIU Santé), ndo foi possivel o acesso ao texto original contido no Dictionnaire des Sciences Médicales
de Améndée Dechambre, tampouco no livro Des maladies mentales considérées sous ler apport médical,
hygiénique et médico-legal publicado em 1838 por Esquirol.

® Designada pelo autor como idiotia.
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A concepcdo de Esquirol é uma visdo negativa da deficiéncia, na qual a deficiéncia
intelectual configura-se como auséncia ou caréncia de desenvolvimento das capacidades
intelectuais. Todavia, a deficiéncia ndo € uma doenca. Ela é uma condigdo da pessoa.

E certo que a crenca na permanéncia da deficiéncia intelectual ainda vigora. Ela ndo é
um estado temporéario, € uma condicdo que permeia e perpassa toda a vida, ndo sendo
relacionada a ocorréncias passageiras ou temporarias. Entretanto, a concepcao da estabilidade
ndo expressa um posicionamento que atualmente seja aceito. Sabe-se que, desde que a pessoa
receba estimulos e tenha possibilidades de aprendizagem formal e/ou informal, mesmo néo
mudando da condicdo de alguém com deficiéncia para alguém sem deficiéncia, é possivel o
desenvolvimento das fungfes intelectuais com aprendizagens significativas para a vida
individual e para as relacbes com as demais pessoas e com 0 mundo.

Todavia, € preciso que essa afirmacédo seja tomada com a devida cautela. Afirmar que a
pessoa com deficiéncia intelectual, desde que estimulada, pode se desenvolver, ndo significa
que, de modo global, o seu entendimento e suas capacidades intelectuais se equiparardo ao
das pessoas tidas como normais. Na realidade, a analise comparativa deve ser realizada sobre
a pessoa com deficiéncia intelectual em relacdo a ela mesma, considerando seu aprendizado e
0s seus niveis de autonomia que tem conquistado.

Dito de outro modo, “[...] o velho esteredtipo que pessoas com DI ndo se aprimora é
incorreto. O aprimoramento deve ser esperado a partir de suportes apropriados, exceto em
raros casos” (AAIDD, 2010, p. 7). O que significa que, em hipotese alguma, a perspectiva da
possibilidade de desenvolvimento da pessoa com deficiéncia intelectual deve ser entendida
como possibilidade de normalizag&o.

Quando se comparam as pessoas com deficiéncia intelectual com pessoas que ndo tém a
deficiéncia, a peculiaridade do primeiro fica tdo notdria quando a diversidade de ambos em si
e em comparagdo de um grupo em relacdo ao outro. Isso ocorre porque a deficiéncia ndo é
sinbnima de incapacidade intelectual generalizada e a auséncia da deficiéncia ndo é o seu
oposto. Em ambos ha pontos fortes e pontos fracos que variam de pessoa para pessoa e que se
relacionam com os estimulos, com os aprendizados, com as experiéncias e com as vivéncias
de cada um.

E possivel encontrarmos bons oradores entre pessoas com ou sem a deficiéncia
intelectual. O mesmo pode ocorrer em relagdo as pessoas com rico repertorio vocabular; com
excelente memdria; com notdério potencial artistico; trabalhadoras/es responsaveis e
cuidadosas/os; habeis lideres; com forte senso de respeito a si e as demais pessoas, bem como

todos 0s seus contrarios entre pessoas com ou sem a deficiéncia intelectual. Posto que esse
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grupo “[...] apresenta uma variedade similar a da populagdo em geral’®” (VAGINAY, 2012, p.
46).
Nesse mesmo sentido, a AAIDD (2010) afirma que:

‘[...] Nos individuos as limitagdes frequentemente coexistem com pontos fortes’.
Isso significa que pessoas com DI sdo seres humanos complexos que podem ter
certos talentos bem como certas limitacbes. Como todas as pessoas, eles podem
fazer coisas melhor do que outras. Individuos podem ter capacidades e pontos fortes
que independem da sua deficiéncia intelectual (p. 7).

2

Com “[..] origens multiplas, intensidade varidvel, déficits associados, etc.
(VAGINAY, 2012, p. 163) elas/es “[...] ndo se desenvolverao da mesma maneira. Como para
todos os seres humanos a singularidade prima: ela se exprime na expressdo de certas
qualidades, mas também na persisténcia de incapacidades” (Ibid., p. 164).

No contexto do século XX, Vygotski (2012) amplia os elementos desse debate. Ele
afirma que a deficiéncia ndo pode ser analisada apenas como negatividade e sim como
positividade. Argumenta que o desenvolvimento pessoal e psiquico ocorre de modo dialético.
Impulsionado pela contradicdo de a deficiéncia ser ndo apenas um limite psiquico ou fisico,
mas, a0 mesmo tempo, fonte de superacdo dos limites impostos pela prépria deficiéncia, o que
ocorre mediante o sujeito ser motivado pelas exigéncias sociais que lhes séo apresentadas,
pelo desejo de viver e de ser socialmente aceito.

Este processo, denominado como supercompensacdo, nada mais € do que a
reestruturacdo psiquica e organica para a superacdo dos déficits que a pessoa tem. Déficits que
na realidade sdo “[...] a causa originaria do desenvolvimento!"” (VYGOTSKI, 2012, p. 47). Ja
que “[...] o defeito ndo é unicamente a pobreza psiquica ¢, também, forte de riqueza; ndo é
unicamente debilidade ¢, também, fonte de energia” (Ibid., p. 47).

As assertivas vygotskianas, no entanto, ndo se embasam em um otimismo ingénuo. Ele
alerta que o processo de supercompensacao se relaciona com o nivel de consciéncia e que, por
vezes, podera ser frustrado e ter como resultado a associabilidade, o fechamento de si em
funcdo da deficiéncia e, dentre outras possibilidades, o fechamento defensivo da pessoa. No
mesmo sentido, ele alerta que essa perspectiva ndo é apologética as concepgdes cristds sobre
als deficiéncia/s e do sofrimento pessoal.

Ele explica que a nova teoria da defectologia, da qual ele & um eminente

representante...;

10 Todas as citagdes diretas de originais em francés sdo traducdes livres por mim realizadas.
11 Neste texto, todas as citagdes de Vygotski (2012) sdo traducdes livres.
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[...] ndo valora positivamente o sofrimento em si, mas a sua superacdo; ndo a
resignacdo diante do defeito, mas a rebelido contra ele; ndo a debilidade em si, mas
o0s impulsos e mananciais de energia que ela contém. De modo que é diametralmente
oposta as ideias cristas sobre os males (VYGOTSKI, 2012, p. 49).

A tendéncia em adotar a deficiéncia severa como modelo da populagdo com deficiéncia
em geral € um equivoco, uma vez que, do total de pessoas com deficiéncia, a sua ampla
maioria, quase 90%, encontra-se em nivel leve’? (VAGINAY, 2012).

A priori, atualmente a definicdo mais aceita sobre a deficiéncia intelectual é a
apresentada pela American Association on Intellectual and Developmental Disabilities —
AAIDD. Ela é a maior e a mais antiga associacdo no mundo dedicada a pesquisa, a elaboragéo
de politicas, a promoc¢do de praticas e de direitos humanos as pessoas com deficiéncia
intelectual. A sua atuacdo se iniciou em 1876 e, desde essa data, ela publicou onze manuais
com a definigéo atualizada sobre a deficiéncia intelectual, cujo mais recente data de 2010.

Nesse ultimo a AAIDD, adotando um modelo multidimensional, define a deficiéncia
intelectual como sendo o conjunto de significativas limitaces no funcionamento intelectual e
no comportamento adaptativo abrangendo as habilidades sociais e as praticas cotidianas, com
ocorréncia anterior aos dezoito anos de idade (AAIDD, 2010). A ampla adogdo dessa
definicéo foi percebida na literatura especializada tanto nacional quanto internacional.

O funcionamento intelectual, denominado também como inteligéncia, “[...] é uma
capacidade mental geral” (AAIDD, 2010, p. 15) que se refere & capacidade mental de
aprendizagem, de resolucdo de problemas, de raciocinio, dentre outros. O “[c]Jomportamento
adaptativo € o conjunto das habilidades conceituais, sociais e praticas que sao aprendidas e
desempenhadas pelas pessoas em suas vidas diarias” (Ibid., p. 15).

Um dos critérios utilizados para identificar a deficiéncia intelectual é o teste do
coeficiente de inteligéncia — QI. Segundo o qual um score inferior a 76 € considerado como
um indicador de limitagdes no funcionamento intelectual (Ibid.).

O conjunto das habilidades integrantes do comportamento adaptativo inclui: a) nas
habilidades conceituais: a linguagem e a literatura, dinheiro, tempo, conceitos numéricos e
autodirecdo; b) nas habilidades sociais: habilidades interpessoais, responsabilidade social,
autoestima, credulidade, ingenuidade, resolucdo de problemas sociais, a capacidade de seguir
as regras, obedecer leis e a vitimizacdo; c) nas habilidades praticas: atividades da vida diéria,

como cuidado pessoal; habilidade ocupacional, cuidados com a saude, viagem, transporte,

12 Retomaremos essa questdo na secdo 1.7.
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horarios, rotinas, seguranga, uso de dinheiro e de telefone (AAIDD, 2010). Esta definicéo
revela o refinamento conceitual da deficiéncia intelectual promovido pela AAIDD.

O coeficiente de inteligéncia — QI, apesar de ndo ser o Unico critério a ser considerado
para a constatacdo da deficiéncia intelectual, foi ampla e indiscriminadamente utilizado com
esta finalidade. Vygotski (2012) alerta que esse teste, do modo como foi utilizado, atendeu a
finalidade da escola burguesa de selecionar aquelas/es que dela se beneficiaram. E que, ao
selecionar as/os discentes segundo critérios de existéncia ou de auséncia da deficiéncia
mental'®, o fizeram baseados em uma concepc¢do negativada da deficiéncia, a que cré na
auséncia da capacidade.

O alerta sobre a inadequacdo da utilizacdo do teste de QI como Unico elemento para a
identificacdo da deficiéncia intelectual é praticamente consenso entre estudiosas/os e
instituicGes dedicadas a essa tematica.

A AAIDD, em seu manual mais recente (AAIDD, 2010), reforca enfaticamente que um
“[...] diagnéstico valido de DI requer que a pessoa seja avaliada em trés critérios:
significativas limitacbes no funcionamento intelectual, significativas limitaces no
comportamento adaptativo e idade de inicio anterior aos 18 anos de idade” (p. 41).
Evidenciando a adocdo de paridade entre esses critérios para o processo de identificacdo da
deficiéncia intelectual. Ela ainda assevera que ao “[c]Jomportamento adaptativo e ao
funcionamento intelectual devem ser dadas igual consideragdo” (p. 45).

Segundo a AAIDD (2010), a “primeira tentativa formal para a utiliza¢do sistematica”
(p. 6) dos critérios de funcionamento intelectual e de comportamento adaptativo para a
defini¢do da deficiéncia intelectual remonta a 1959. Esses critérios ja haviam sido sinalizados
anteriormente, no século XIX, por estudiosos como Itard e Seguin, mas apenas nessa data
foram formalmente incorporados como elementos fundamentais para o diagnostico da
deficiéncia intelectual.

Uma das inovacOes apresentadas pela AAIDD sobre a classificacdo da deficiéncia
intelectual nos ultimos vinte e cinco anos refere-se a mudanca na utilizagcdo do sistema de
classificacdo dos niveis da deficiéncia intelectual a partir do score obtido nos testes de QI
(AAIDD, 2010). Esses niveis, do mais brando ao mais severo, sdo conhecidos como: educavel

ou leve; treinavel ou moderado; severo e profundo®®.

13 Deficiéncia mental era a denominago na época.
14 Esse assunto esta melhor abordado no capitulo 14 do Manual da AAIDD (AAIDD, 2010).
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Alias, o “Manual da AAMR® de 1992 propds um sistema de classificagdo ndo baseado
apenas sobre o nivel do QI, porém sobre a intensidade de suportes que as pessoas precisam
para funcionar bem em seus ambientes (intermitente, limitado, extensivo, pervasivo [ILEP])”
(AAIDD, 2010, p. 189).

Essa proposi¢do reforcou o movimento de inclusdo social e escolar de pessoas com
deficiéncia intelectual cujo sistema de classificagdo ndo sugeria mais o agrupamento por nivel
de deficiéncia, mas a integracdo, na maior parte dos casos, em grupos Comuns com acesso aos
suportes necessarios ao seu bom desenvolvimento cognitivo e pessoal.

O processo social de estigmatizacdo e de exclusdo de pessoas com deficiéncia
intelectual da convivéncia social mais ampla, embasado na classificacdo da deficiéncia
segundo o nivel do QI, fez com que uma série de equivocos fossem simbdlico e socialmente
construidos sobre suas capacidades ou incapacidades. Contudo, Vygotski (2012) alerta que
“[...] a deficiéncia intelectual, denominada por ele de retardo mental, ndo imprime no
individuo caracteristicas homogéneas de capacidade ou de incapacidade intelectual” (FARIA,

2014, p. 66), afirmando que:

[...] Os investigadores precedentes acreditavam que o intelecto é uma fungdo Unica,
simples, monolitica, homogénea e que, se estamos diante de um debil mental, todas
as suas funcgdes estdo reduzidas de modo homogéneo. Um estudo mais aprofundado
demonstrou que: o intelecto, originado em um processo de desenvolvimento
complexo, ndo pode ser de natureza homogénea nem de estrutura monolitica,
indiferenciada. Ao contrario, aquilo que se denomina intelecto apresenta uma
diversidade de fungBes em uma unidade complexa. Mas a unidade ndo significa
identidade, ndo significa homogeneidade [...] ndo existe uma situacdo em que, em
caso de retardo, todas as func@es do intelecto estejam igualmente afetadas, porque,
representam uma diversidade qualitativa, cada uma das fungBes influi de modo
qualitativamente particular no processo que estd na base do retardo mental
(VYGOTSKI, 2012, p. 141).

Muito pelo contrario. Afirma ele que a “[...] independéncia relativa das fungdes, apesar
de sua unidade, faz com que o desenvolvimento de uma funcdo se compense e redunde em
outra” (Ibid., p. 141). Essa compensagdo, ou supercompensagdo, como ja fora apresentada,
possibilita 0 desenvolvimento de fungBes que permitem ao individuo superar alguns dos
limites impostos pela deficiéncia.

Vygotski (2012) esclarece ainda que a “[...] dificuldade de compreensdo do
desenvolvimento da crianca retardada surge porque o retardo é tomado como uma coisa e ndo

como um processo” (p. 133). Segundo ele “[...] os sintomas nos quais se manifestam o retardo

15 Sigla referente ao antigo nome da AAIDD, outrora intitulada como American Association on Mental
Retardation - AAMR.



30

ndo podem ser colocados em um mesmo plano, porque o retardo ¢ uma estrutura complexa”
(p. 143).

Isso alerta para a complexidade inerente a deficiéncia intelectual e para elucidacéo de
que a maioria dos problemas da deficiéncia ndo sdo causados pela prépria deficiéncia e, sim,
pelas representacdes a seu respeito e pelas exclus6es sociais e culturais que lhe sdo impostas.
Além do mais, ele assevera que o “[...] desenvolvimento incompleto das fungdes superiores
estd ligado ao desenvolvimento cultural incompleto da crianca com retardo mental, a sua
exclusdo do ambiente cultural, da ‘nutricdo’ ambiental” (VYGOTSKI, 2012, p. 144).

Reitera que o desenvolvimento psiquico das pessoas com deficiéncia intelectual, tal
como ocorre com pessoas sem a deficiéncia, da-se na coletividade, a qual € a fonte de
desenvolvimento da personalidade e das fungbes psicologicas superiores. Esse
posicionamento respalda o referencial tedrico desta tese de que as deficiéncias, inclusive a
deficiéncia intelectual, sdo mais que uma caracteristica individual, ela é fruto de um
imbricado de relagOes entre a pessoa e 0s demais fatores sociais, culturais e ambientais. O que
possibilita deduzir que a negacdo da convivéncia em comunidade simbolizou um limitador
historico do desenvolvimento das pessoas com deficiéncia intelectual.

Outra relevante informacéo é trazida pelo autor francés Denis Vaginay (2012), o qual
alerta que, dada a heterogeneidade desses sujeitos, o mais adequado € utilizar o termo
deficiéncias intelectuais [no plural] ao invés de deficiéncia intelectual [no singular]. Dessa
forma, fica claro que a alteridade das pessoas com esse tipo de deficiéncia ndo suprime a
multiplicidade de caracteristicas pessoais daquelas/es que a possuem.

As causas originarias da deficiéncia podem ser diversas. Em sua maioria, sdo de razdes
organicas relacionadas ou ndo a fatores ambientais. Problemas como lesdes cerebrais, falta de
oxigeénio, caréncias nutricionais, sindromes genéticas, ma formacao, intoxicacéo, alcoolismo,
uso de drogas, doencas infecciosas, traumas, prematuridade, dentre outras podem ser
causadoras de diversas deficiéncias, dentre as quais a deficiéncia intelectual (AAIDD, 2010;
MEIRELES, 2014).

Os fatores de risco ou causadores da deficiéncia podem estar ligados a acontecimentos
que incluem o periodo da gestacdo, do parto e do pos-parto. Em sua maioria podem ser
classificados como problemas de salde. Nao por acaso, durante seculos essa tematica foi
amplamente considerada como um problema especifico da area da saude.

Contudo, o enveredamento de pesquisadores da area das ciéncias humanas como Michel
Foucault, Erving Goffman, Bogdan e Taylor, dentre outros, possibilitou o desvelamento do

aspecto social da deficiéncia ja sinalizado desde o século XIX por alguns dos médicos que se
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dedicaram a estuda-la. O que evidencia, de tal modo que, para além das questdes atinentes a
salde, ha aspectos sociais, relacionados ao lugar ou ao ndo lugar da pessoa com deficiéncia

intelectual na sociedade em decorréncia dos marcadores estigmatizantes desse grupo.

1.2 A CONDICAO SOCIAL DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL: UMA
DIGRESSAO HISTORICA

A histéria evidencia que, em vérios periodos, a condicdo social das pessoas com
deficiéncia tem sido permeada por representacdes pejorativas que legitimaram, e por vezes
ainda legitimam, as praticas de eliminacdo, de abandono, de segregacdo e de tentativa de
dominacdo dos corpos das pessoas consideradas anormais.

Na ldade Antigal®, apesar da escassa documentagdo!’ sobre esse periodo, consta que a
pratica de eliminacdo da pessoa com deficiéncia, com ou sem deformidade fisica, parecia ser,
na Europa, pratica comum (MARTINS, 2015; PESSOTTI, 2012). Havia “[...] desde a ldade
Antiga, as politicas extremas de exclusao de criancas deficientes [...] Os registros historicos
comprovam que vem de longo tempo a resisténcia a aceitacdo social das pessoas com
deficiéncia e demonstram como suas vidas eram ameagadas” (CARDOSO, 2003, p. 15).

Nesse periodo “[...] os pais tinham a liberdade e o poder absoluto sobre o destino dos
filhos. A eles cabia a decisdo de matar, vender, abandonar, ou de cria-los. Os costumes e as
leis respaldavam tais atitudes. Os reis, frequentemente, ordenavam infanticidios”
(MEIRELES, 2014, p. 48).

Conquanto, a concepcao da supremacia familiar sobre o destino de suas criangas nao é
consenso entre as/os pesquisadoras/est®. A respeito disso, Vaginay (2012) afirma que o
abandono a morte das criancas com deformidades, atitude denominada também como
exposicao, era decisdo publica e ndo uma decisdo soberana da familia. Embasando-se em
praticas de exposicdo ndo restritas & Antiguidade, visto que elas sdo, ainda, presentes em
diversas etnias, ele afirma que, independente de qual seja a deficiéncia, o grupo social e 0

modo como esse grupo concebe a deficiéncia é notavel:

16 Periodo historico que se iniciou, mais ou menos, no ano 4000 a.C e findou no ano século V d.C.

17 Merece destaque a informagcéo de que muitos dados sobre esse periodo, sobre o Brasil e 0 mundo, estdo
diluidos, dentre outros, na legislacdo, nas obras de arte, nos comentarios relacionados a doentes e aos pobres
(SILVA, 1986).

18 Silva (1986) é um dos autores que apresentam elementos de que a eliminacéo das pessoas com deficiéncia
advinha de deciséo publica e ndo apenas da soberania familiar exercida pela figura paterna.
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[...] que a decisdo da exposicdo pertence sempre a0 grupo € que 0s pais ndo
aparecem jamais como podendo tomar uma decisdo que dependeria deles e somente
deles. O ato em si mesmo é perpetrado por um representante do grupo especialmente
mandado para isso. A decisdo se inscreve em uma forma de resposta antecipada
pelas regras do grupo e ela visa explicitamente a restabelecer a coesdo deste (p. 18-
19).

Em parte, as praticas de assassinio das pessoas com deficiéncia na Antiguidade se
justificavam pela crenca na sua incapacidade de sobrevivéncia autbnoma, isso devido as
limitacdes que a deficiéncia impunha ao corpo, o qual era tdo necessario, na época, para o
trabalho cujas condicdes, sem duvida, eram muito mais duras que as de hoje. Nesse mesmo
sentido, Silva (1986) argumenta que a “[...] causa principal da destruicdo das pessoas era
evidentemente economica, face a quase inutilidade das mesmas” (p. 40).

As deformidades fisicas sdo designativas imediatas da deficiéncia (VAGINAY, 2012),
motivo pelo qual, a exposicdo, quando feita, ocorria logo ap6s o nascimento e da constatacdo
das deformidades da crianca.

E provéavel que, no contexto da Idade Antiga e nos casos em que o infanticidio era
provocado em razdo da deficiéncia, que as criangas sem deformidades fisicas, bem como as
que tinham deficiéncia intelectual nfo sindrémica®®, tivessem melhor sorte (MARTINS, 2015;
PESSOTTI, 2012). Isso por supor que as praticas de eliminacdo e de segregacdo tenham se,
em certa medida, consolidado com referéncia a visibilidade da deficiéncia.

Nesse periodo, o espectro da fome se apresentava como uma ameaga constante,
omnipresente. As praticas de controle populacional era um dos recursos para enfrenta-la,
dentre as quais “[...] todo tipo de técnicas abortivas ou de infanticidios mais ou menos ativos”
(VAGINAY, 2012, p. 12). Coincidia com essas praticas o alto indice de mortalidade entre
criangas até os cinco anos de idade. As criancas mais frageis, inclusive, as com alguma
deficiéncia, geralmente, estavam entre as mais suscetiveis a morte.

Vaginay (2012) supbe que o habito, ainda atual, de examinar a/o recém-nascida/o
verificando se ela/e € normal, segundo padrdes populares de normalidade de observar a
perfeicdo do corpo, tenha se originado nesse periodo.

Silva (1986) alerta que:

Na abalizada opinido de antrop6logos e mesmo de historiadores da medicina, pode-
se observar basicamente dois tipos de atitudes para com pessoas doentes, idosas ou
portadoras de deficiéncias: uma atitude de aceitacdo, tolerancia, apoio e assimilagédo
e uma outra, de eliminac&o, menosprezo ou destrui¢do (p. 39).

19 Algumas sindromes relacionadas a deficiéncia intelectual, tal como a Sindrome de Down, apresentam tragos
fisicos caracteristicos que facilitam a identificacdo visual da sindrome e, consequentemente, da deficiéncia.
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Ainda, complementa afirmando que nesse periodo varias técnicas poderiam ser
adotadas para a eliminagdo de uma pessoa com deficiéncia, tais como o “[...] abandono a
prépria sorte em ambientes agrestes e perigosos, até a morte violenta, a morte por inani¢éo ou
o proprio banimento” (p. 39).

Silva (1986) destaca, também, que o tratamento dispensado as pessoas com deficiéncia
variava conforme o grupo social do sujeito e o fato dele portar uma deficiéncia congénita ou
adquirida. Cabe contextualizar que a definicdo do destino de um/a recém-nascido/a com
deficiéncia tendia a ser mais pragmatico do que os realizados sobre pessoas que adquiriram
alguma deficiéncia com idade mais elevada. Se em razdo de participacdo em batalhas, muito
provavelmente, eram vistos com respeito e consideracdo, 0 que os tornava dignos de
receberem cuidados e acolhimento do seu grupo social.

Silva (1986) alerta que:

Durante toda a Idade Média e principalmente durante seus séculos mais obscuros
criangas que nasciam com seus membros disformes tinham pouca chance de
sobreviver, devido as crengas e as historias fantasticas transmitidas pelas mulheres
que praticavam a funcdo de curiosas ou aparadeiras. Essas criangas cresciam
separadas das demais e eram ridicularizadas ou desprezadas. Os exemplos de andes
e de corcundas inseridos na sociedade medieval com certo destaque sao
significativos (p. 216).

Isto significa que, tal qual observado em relacdo a Antiguidade, as pessoas com
deficiéncia intelectual ndo sindrémica e ndo associada a qualquer deficiéncia fisica tinham
maiores possibilidades de terem a vida e a sociabilidade preservadas, posto que as praticas de
assassinio ou de segregacdo se mantiveram vinculadas a visibilidade da deficiéncia.

Venturosos sobreviventes, por terem um corpo ordinario, corpo que se acha no
movimento geral das sociedades, ¢ “o que estd na ordem, e aquilo que muda consiste na
maneira como os valores dominantes do espago-tempo considerado desenham as fronteiras
entre o honrado, o tolerado e o condenado” (Ory, 2008, p. 191). Assim, com a vida
potencialmente preservada, alguns ganham tempo até que a deficiéncia, em algum momento
da vida, seja evidenciada.

O processo de mudanca de mentalidade da Idade Antiga para a Idade Média, acerca da

pessoa com deficiéncia, é explicado por Pessotti (2012). Ele afirma que:

Com o cristianismo, de fato, o deficiente ganha alma e, como tal, ndo pode ser
eliminado ou abandonado sem atentar-se contra designios da divindade. Com a
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moral cristd tornou-se inaceitavel a prética espartana e cldssica da “exposi¢do” dos
subumanos como forma de eliminag&o (p. 14).

Contudo, esse novo status social ¢ acompanhado de “[...] significados teoldgicos e

religiosos paradoxais” (PESSOTTI, 2012, p.16). Desta forma, ele assevera que:

[...] Atitudes contraditérias se desenvolvem diante do deficiente mental: é ele um
eleito de Deus ou uma espécie de expiador de culpas alheias, ou um aplacador da
cllera divina a receber em lugar da aldeia a vinganca celeste, como um para-raios?
Tem uma alma mas ndo tem virtudes; como pode ser salvo do inferno? Se idiota,
esta livre do pecado? Qual a culpa pela deficiéncia e a quem atribui-la? Ele é mesmo
um cristdo? (PESSOTTI, 2012, p. 16).

E reitera afirmando que, na ldade Média:

[...] o deficiente tem que ser mantido e cuidado. A rejeicdo se transforma na
ambiguidade protecdo-segregacdo ou, em nivel teoldgico, no dilema caridade-
castigo [...] enquanto o teto protege o cristdo as paredes escondem e isolam o
incdmodo ou inatil (PESSOTTI, 2012, p. 17).

Esta dualidade é apresentada, também, por outros autores; Perron (1971), por exemplo,
pondera que os “[...] ‘seres anormais’, assim globalmente considerados, despertam duas
atitudes opostas, mas na verdade ligadas por raizes comuns de valorizacdo-desvalorizacao: a
rejeicao e a proteccdo (sic)" (p. 52).

Silva (1986) participa do debate sobre a ambiguidade das representacdes sobre as

pessoas com deficiéncia intelectual apresentando que:

Até o século XVI as criangas com retardo mental profundo eram consideradas em
certos meios como entidades que se assemelhavam a seres humanos, mas que ndo o
eram. Havia a crenca generalizada principalmente entre alguns religiosos que essas
criancas ocupavam o lugar e chegavam a substituir mesmo criangas normais, através
da atuacdo e interferéncia diretas de maus espiritos, de bruxas ou de fadas maldosas
e de duendes demoniacos (p. 236).

O excerto acima evidencia que, durante o periodo medieval e até o inicio da era
Moderna, houve a manutencdo das concepcOes supersticiosas de sobrenaturalidade a respeito
da deficiéncia intelectual.

Nesse mesmo periodo comecgaram a surgir, junto as igrejas, os orfanatos que acolhiam
as numerosas criangas que, por algum motivo, tivessem sido rejeitadas pelas familias, dentre
as quais criancas com deficiéncia. O enjeitamento era uma préatica considerdvel na época.
Motivo pelo qual o clero e a monarquia tomaram a iniciativa de institucionalizar a protegéo e
o0 acolhimento das criancas enjeitadas (VALDEZ, 2004).
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As criangas expostas ou enjeitadas eram as “[...] abandonada[s] [grifo meu] nas portas
das igrejas, das casas, nas ruas ou, mais comumente, na roda dos expostos” (VALDEZ, 2004,
p. 110). Muitos abandonos ocorreram junto aos limites das igrejas. Com o tempo,
preocupadas em melhor preservar a vida dessas criangas, as igrejas passaram a dispor “[...]
conchas de madeira ou de marmore recheadas com flocos de 13 ou almofadas” (MEIRELES,
2014, p. 49) sobre as quais as criangas enjeitadas permaneciam protegidas das intempéries até
serem recolhidas (Ibid.).

A lIgreja criou, na Europa, a chamada roda dos expostos. Ela consistia em um
equipamento redondo, giratorio, feito de madeira, com abertura em um dos seus lados e que,
ao ser girada, dava acesso ao interior da instituigdo. Ao lado dela havia uma sineta pela qual
era anunciada a chegada de mais uma crianca. Esse equipamento significou um local de
acolhimento das criangas enjeitadas com garantia de anonimato da pessoa e/ou da familia que
a abandonou. Durante o periodo colonial essa préatica foi implantada no Brasil. A primeira
roda dos expostos em terra tupiniquim foi inaugurada em 1726 na cidade de Salvador/BA
(MEIRELES, 2014; VALDEZ, 2004).

Nesse mesmo periodo, surgiu a pratica de alimentacdo e de cuidado das criancas
enjeitadas pelas chamadas amas de leite que eram mulheres pobres, idéneas, com boa saide e
com capacidade de aleitamento. Elas recebiam um auxilio monetério para que cuidassem da
crianga até por volta dos trés a sete anos de vida (PESSOTTI, 2012). Isso significa que, dentre
as criancas que haviam sido enjeitadas pela familia, havia as que permaneciam nos orfanato
enguanto outras eram criadas, nem sempre com afeto, no seio de alguma familia (VALDEZ,
2004).

Entre as que ficavam nos orfanatos, o indice de letalidade era muito alto, porque houve
um crescimento expressivo na quantidade de criancgas enjeitadas, além do mais, concomitante,
houve também & diminuigdo das doacGes da sociedade para a manutengdo dessas instituicdes,
0 que resultou no abrigamento em espacos precarios, com escassez de comida e privacédo de
cuidados (MEIRELES, 2014).

O descuido de algumas amas de leite também contribuiu para gerar o alto indice de
letalidade entre as criancas enjeitadas da época. No Brasil hd casos em que o indice de
letalidade foi de aproximadamente 90% do total de criancas (VALDEZ, 2004).

Em relagdo ao periodo medieval e se referindo as pessoas que ndo eram encaminhadas

aos orfanatos, Foucault (2002) afirma que havia uma exclusdo do sujeito louco?® para as

200 termo louco utilizado nessa frase é em respeito a nomenclatura utilizada pelo autor. Itero que nesse periodo
histérico a diferenciagdo conceitual entre deficiéncia intelectual e loucura ndo estava bem estabelecida, sob essa
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margens da sociedade, mas que a0 mesmo tempo esse sujeito circulava com certa liberdade
NOS espacos sociais.

No mundo, a primeira instituicdo destinada a abrigar pessoas com deficiéncia intelectual
foi fundada ainda na Idade Média, no século XIII, na Bélgica (PESSOTTI, 2012). No Brasil 0
primeiro hospital de alienados?!, Hospicio de Pedro Il, foi inaugurado em 1852 (LOBO,
2015). De modo amplo, a pratica da internagdo, com essa caracteristica, consolidou-se na
Modernidade e perdurou de modo vigoroso até o ultimo quartel do século XX.

Outra perspectiva sobre o periodo medieval é apresentada por Meireles (2014). A autora
relata que algumas pessoas com deficiéncia intelectual atuavam comicamente nas cortes
europeias. Amplamente conhecidas como “bobos da corte ou como bobos do Rei??” essas
pessoas ocupavam um lugar ambivalente na sociedade. Por um lado, ocupavam um lugar
privilegiado “[...] na intimidade da realeza e de destaque na sociedade” (Ibid., p. 35). Por
outro, essa era uma das formas da exclusdo “[...] [d]issimulada sob a roupagem do riso, da
astlcia, do cinismo, das regalias e privilégios, a exclusdo estd embebida nos meandros dos
minuetos dos saldes e das relagdes de dominacao e poder” (Ibid., p. 43).

No século X1V, surgiu a praerogativa regis, a primeira legislacdo sobre os cuidados a
serem adotados em relacdo as pessoas com deficiéncia intelectual. Esta lei preceituava que o
rei deveria zelar pelo cumprimento de todas as necessidades das pessoas com deficiéncia
intelectual que tinham posses. O intento era a preservacdo das posses, ja que 0O rei, como
recompensa aos cuidados prestados, tinha o direito de se apossar de uma parte dos bens das
pessoas tuteladas. Isso evidencia que o tratamento dispensado as pessoas com deficiéncia
intelectual que possuiam bens era um pouco diferente do dispensado as pessoas que ndo
tinham posses. A saber, o direito a vida das pessoas que tinham posses nao se justificava mais
apenas por terem alma, mas, também, por serem proprietarios ou por terem direitos a heranca
(PESSOTTI, 2012).

Do periodo medieval para o periodo moderno houve uma mudanca significativa na

convivéncia social da/o louca/o, uma vez que na era moderna?® se institucionalizou a pratica

nomenclatura havia, também, mesmo que em menor quantidade, pessoas com deficiéncia intelectual. Perron
(1971), dentre outros, alerta que “[...] [d]urante séculos foram também englobados na mesma rejeicéo os
atrasados, os loucos, os criminosos, os possessos do diabo, etc.” (p. 52).

21 Reiterando: sob a rubrica de alienados havia um conjunto de sujeitos abrangidos, dentre os quais, as pessoas
consideradas na época como débeis ou idiotas. Nestes espacos, no geral, ndo dedicados ao tratamento ou
educacdo ocorria a “[...] assimilacdo crescente do idiota ao louco no mesmo espaco fisico do hospicio” (LOBO,
2015, p. 347).

22 Ha outras designacBes possiveis para designar os bobos da corte ou bobos do rei. Dentre elas, coringa, jogral,
bufdo, sétiro, trudo, maninelo, histrido e pierrd6 (MEIRELES, 2014).

23 Periodo histérico compreendido entre o século XV e o século XVIII.
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de internacdo nas chamadas institui¢cGes asilares, como manicémios e clinicas psiquiatricas.
Neste periodo, as pessoas consideradas socialmente incobmodas passaram a ser julgadas e
enclausuradas tais como as/os “dementes” e as pessoas com deficiéncia intelectual.

Por certo, as institui¢des sao, segundo Lobo (2015), produgdes historicas que “[...] uma
vez constituidas, produzem e reproduzem relagdes de forca (dominacdo, luta e resisténcia)
que as engendram em determinada época e que se instrumentam nos estabelecimentos e nos
dispositivos de poder que as mantém” (p. 332).

A prética da internacdo que se consolidou na modernidade era consequéncia da pratica,
“em nome da medicina” (FOUCAULT, 2001, p. 151), de catalogar o louco, o doente ¢ o
criminoso. No qual o “médico é o novo arbitro do destino do deficiente. Ele julga, ele salva,
ele condena” (PESSOTTI, 2012, p. 74).

Como reforco, a segregacao da deficiéncia se valeu da experiéncia com a epidemia de
lepra* na Europa medieval, a qual, na época, tratava-se de uma epidemia devastadora. Para
enfrentad-la foram criados inUmeros hospitais e leprosarios, alguns deles denominados de
hospicios, cuja finalidade era abrigar e isolar o doente.

Com o fim das perseguic@es inquisitorias e calvinistas, iniciadas no periodo medieval e
mantidas durante parte do periodo moderno, os leprosarios se tornaram uma solucdo em
relacdo as pessoas que tivessem alguma deficiéncia ou fossem insanas (FOUCAULT, 1978).
As pessoas que portassem alguma deficiéncia cumpririam o mesmo papel que o exercido em
relacdo as pessoas doentes de lepra, isto é, de abrigo e de isolamento social (PERRON, 1971;
PESSOTTI, 2012).

Para la eram enviados “[...] os indigentes, os vadios cronicos (sic), 0S preguicosos e
incapazes, os velhos de quem ninguém se queria encarregar, os «libertinos», as prostitutas, os
escroques, os delinquentes e os criminosos de todas as espécies (sic), 0S «possessos do
demonio» (sic), os loucos, os idiotas...” (PERRON, 1971, p. 53).

A mudanca na finalidade de ocupacao dos antigos leproséarios, no entanto, foi lenta. De
acordo com Foucault (1978), do “[...] século XIV ao XVII, eles vao esperar e solicitar, por
meio de estranhas encantacGes, uma nova encarnagdo do mal, um outro esgar do medo,
magicas renovadas de purifica¢do e exclusdao” (p. 7), evidenciando um periodo de trés séculos
de laténcia em que novos sujeitos se tornaram alvos de manutencdo da conhecida pratica de

expurgo.

2 Atualmente hanseniase.
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Em sintese, a reutilizacdo da excludente estrutura dos leprosarios indica que “[...] os
jogos da exclusdo serdo retomados, estranhamente semelhantes aos primeiros dois ou trés
séculos mais tarde. Pobres, vagabundos, presidiarios e ‘cabegas alienadas’ assumirdo o papel
abandonado pelo lazarento” (FOUCAULT, 1978, p. 10). Além delas/es havia “[...]
condenados de direito comum, jovens que perturbavam o descanso de suas familias (ou que
lhes dilapidavam os bens)” (Ibid., p. 63). O carater economico ¢ moral dessas instituicoes
logo ficou revelado com o encaminhamento vultoso de pobres, como se a pobreza fosse um
grande mal do qual a propria pessoa fosse a grande responsavel.

Ademais, esses eram locais para onde se encaminhavam os pobres, os mendigos, 0s
desempregados e os vagabundos, isso ora com a finalidade de Ihes forcar a trabalhar, ora com
o0 intento de dissipar multidGes de pessoas sem emprego e as consequentes revoltas que essa
aglomeragao poderia provocar. Como bem explica Foucault (1978), a “[...] alternativa € clara:
mao-de-obra barata nos tempos de pleno emprego e de altos salérios; e em periodo de
desemprego, reabsor¢ao dos ociosos e protecao social contra a agitacdo e as revoltas” (p. 77).

Essa situagdo se sustentava decorrente do proposito de “limpeza urbana” da vadiagem e
da mendicancia. No entanto, esse trabalho ndo se baseava apenas em principios econdémicos,
visto que os principios éticos e morais eram seus grandes norteadores. A imposi¢do do
trabalho, sob o protestantismo ou sob o catolicismo, era uma forma de purificacdo dos
pecados, de distanciamento da ociosidade e da libertinagem, os quais eram todos eles
malignos. A situacdo era de reconduzir-se pelo trabalho, pelo estudo da religido e pelas
oracdes ao caminho de Deus.

Havia sido no século XIV que o fim da lepra, como uma doenca avassaladora, comegou
a provocar o esvaziamento dos inimeros leprosarios e esse esvaziamento ndo se deu por meio
da descoberta da cura que ocorreu cinco séculos mais tarde?®, mas por meio da eliminacdo da
pessoa doente da sociedade e da auséncia de contato deles com focos transmissores da
doenca.

Foucault (1978) explica como isto vai se deu em:

Estranho desaparecimento, que sem ddvida ndo foi o efeito, longamente procurado,
de obscuras praticas médicas, mas sim o resultado espontaneo dessa segregacdo e a
consequiéncia (sic), também, apds o fim das Cruzadas, da ruptura com os focos
orientais de infeccdo. A lepra se retira, deixando sem utilidade esses lugares
obscuros e esses ritos que ndo estavam destinados a suprimi-la, mas sim a manté-la a
uma distancia sacramentada, a fixa-la numa exaltagdo inversa (p. 9).

25 Ver mais detalhes em Fundagdo Oswaldo Cruz (2013).
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Ademais, durante o periodo de laténcia, no século XV, as pessoas com doencas
venéreas foram enviadas para os leprosarios. Todavia, a pretensao desse expurgo nao foi bem
sucedida. Logo, as doencas venéreas conseguiram ocupar o seu lugar no rol dos problemas
médicos e o tratamento migrou da reclusdo para o atendimento ambulatorial (FOUCAULT,
1978).

Outrossim, a constituicdo dos locais de internamento ndo se deu como um local de
ambito médico. Eles se constituiram como entidades com estrutura e poderes semijuridicos,
administrativos e de repressdo. Aos quais competia decidir, julgar e executar com total
autonomia seus “[...] obscuros poderes” (FOUCAULT, 1978, p. 61).

Com efeito, foi no século XVII que comecou o internamento das pessoas loucas. Essa
situacdo representou o despertar de uma nova sensibilidade em relacdo a loucura. Ela que, na
Renascenca, era tema privilegiado na literatura e mantinha uma posicao que Ihe privilegiava
certa liberdade na sociedade, com o despertar dessa nova sensibilidade, passa a ter o asilo
como o seu novo destino. Dessa forma, o destino de alguém outrora familiar, pertencente a
sociedade, agora passa a ser um estranho. Alguém a quem se encaminhava “[...] a todas as
prisdes, a todos os asilos, a todos os castigos” (FOUCAULT, 1978, p. 92). Dito de outro

modo:

Mas na histéria do desatino, ela designa um evento decisivo: 0 momento em que a
loucura é percebida no horizonte social da pobreza, da incapacidade para o trabalho,
da impossibilidade de integrar-se no grupo; 0 momento em que comega a inserir-se
no texto dos problemas da cidade. As novas significacdes atribuidas a pobreza, a
importancia dada a obrigacdo do trabalho e todos os valores éticos a ele ligados
determinam a experiéncia que se faz da loucura e modificam-lhe o sentido
(FOUCAULT, 1978, p. 89).

Contextualizando ainda sobre as instituicdes, as internacdo em hospicios representou
“[...] a solugdo para o dilema social: respeitar e socorrer o cristdo marginal ou aberrante € ao
mesmo tempo livrar-se do inttil, incomodo ou antissocial” (PESSOTTI, 2012, p. 34). Os
hospicios “[...] se abriram para acolher piedosa e cinicamente, em total promiscuidade,
prostitutas, idiotas [grifo meu], loucos, ‘libertinos’, delinquentes, mutilados e ‘possessos’ que
s6 na Salpétriére?® perfaziam, em 1778, um total de 8.000 pessoas” (PESSOTTI, 2012, p.
34)?7,

No entanto, Lobo (2015) nos alerta para outro aspecto do processo de asilamento de

pessoas com deficiéncia intelectual citando, em particular, a experiéncia da Franca

2% Hospital parisiense construido no século XVII.
27 A esse respeito é possivel ver mais em Perron (1971).
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industrializada, que vivenciava a necessidade crescente de ampliagcdo da méo de obra. Dilema
esse que fora, em parte, solucionado com a criagdo de espacos institucionalizados as pessoas
débeis e idiotas?®, liberando, assim, “[...] os pais para o trabalho” (Ibid., p. 347).

Do século XVII ao seculo XX, a consolidacdo do asilamento foi uma notdria solucao
social para a deficiéncia intelectual. No entanto, em relacdo a essas pessoas, ela ndo foi a
quantitativamente mais expressiva, visto que a permanéncia nos lares, como em outros
periodos, foi uma solucdo social que também vigorou (WHO, 2011).

No Brasil a institucionalizacdo do asilamento tardou um pouco mais para ocorrer: Data
em meados do século XIX o inicio da institucionalizacdo destinada, sobretudo, as pessoas
loucas que, ao contrario das pessoas com deficiéncia intelectual, eram consideradas curaveis.
Até esse periodo a reclusdo percebida ocorria nos lares, isso exceto se esses sujeitos

provocassem distarbios. Segundo Lobo (2015):

[...] loucos, mentecaptos e defeituosos eram confiados as familias; salvo se
perturbassem a ordem publica (quando entdo eram recolhidos as Santas Casas ou as
prisdes), podiam perambular livremente pelas ruas. As familias abastadas
mantinham-nos dentro de casa, longo dos olhares indiscretos, muitas vezes em
recintos fechados (p. 377).

A deficiéncia intelectual, quando em niveis ndo muito severos, ndo impede uma melhor
integracdo da pessoa com a familia, nem o aprendizado e o desempenho de tarefas comuns ao
seu grupo social, de género e etario. Embora o processo de integracdo e de aprendizados
praticos ndo ocorra sem o enfrentamento de desafios, eles tendem a ser menos severos que 0s
enfrentados em aprendizados formais, tal como a que ocorre nas instituicdes escolares, cuja
capacidade requerida é, primordialmente, a intelectual.

Desde o ultimo quartel do século XX, no Brasil, a pratica da institucionalizacdo tem
sido fortemente questionada e, bem tardiamente, rompida®. O que se percebe é que a prética
massacrante vivenciada pelas/os internas/os ndo se restringiu ao territorio de um ou de outro
pais. I1sso é expresso por testemunhos diretos e indiretos oriundos de diversos paises.

O excerto abaixo € parte de um discurso proferido em 2006 por Robert Martin, um
neozelandés com deficiéncia intelectual que viveu a maior parte da sua infancia e de sua

adolescéncia de maneira institucionalizada. Ele é participante do Movimento Autodefensores

28 Nomenclatura da época reproduzida por Lobo (2015).

2 Em certa medida ela tem sido escamoteada, uma vez que os manicomios judiciarios tém funcionado no pais
com a mesma funcdo e, praticamente, com as mesmas praticas dos antigos hospicios, porém destinado as pessoas
criminosas ou infratoras (CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2015).
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Internacional e € um dos lideres mundiais desse movimento. Vejamos o questionamento que

ele apresenta ao processo de institucionalizagao:

No6s ndo estamos mais discutindo se as instituicbes devem ser fechadas, estamos
discutindo quando elas véo fechar. [...]

[-]

Nunca devemos esquecer que a institucionalizacdo daqueles de nés com uma
deficiéncia intelectual tem sido uma das pegas mais destrutivas da engenharia social
na histéria da humanidade. Levou a nossa segregacdo da sociedade porque fomos
marcados como diferentes. Eu sei disso porque eu era uma dessas pessoas [grifo
meu]. Nosso [sic] institucionalizacdo, levou a nossa desumaniza¢do como criancgas,
adolescentes e adultos.

[-]

Nunca devemos esquecer que a institucionalizagdo é um mecanismo para controlar a
vida de uma pessoa. Diz respeito a tomada de decisGes importantes para estas
pessoas e esperar que elas se encaixem em um estilo de vida que alguém acredita
que é bom para eles. Se viver em uma instituicdo é tdo bom para nds porque € que a
maioria das pessoas cresceram em uma familia? Por que as familias sdo téo
valorizadas em todas as sociedades? (MARTIN, 2006, s.n.).

A critica expressa no discurso de Robert Martin evidencia o quanto a questdo da
segregacdo institucionalizada ¢ uma problematica ainda atual; que as pessoas com deficiéncia
tém participado, mesmo que com limites, do processo de questionamento das praticas
segregatdrias e da construcdo social da diferenca ndo como alteridade, mas como uma
inferiorizacdo da pessoa cujos sentimentos, desejos, aspiracdes, dignidade e alteridade tém
sido constante e historicamente violados.

Essa digressdo evidencia que a condi¢do dramatica e precéaria de vida das pessoas com
deficiéncia intelectual € historica, visto que as melhorias mais significativas no conhecimento
sobre a deficiéncia, o tratamento e o respeito a pessoa com deficiéncia mental ou intelectual
sdo conquistas bem recentes. Certamente, por isso, elas ainda ndo estdo generalizadas na
mentalidade popular, cujas representagdes oscilam entre as explicacOes religiosas, as
mitologicas e as humanitarias.

Essas representacdes sdo 0s motivos pelos quais 0 comentario: “Se Deus fez ele assim
talvez tenha sido para livrad-lo de ser algo pior”, dentre outros, ainda ndo desapareceu
completamente do imaginario popular.

N&o por acaso, a pessoa com deficiéncia intelectual é socialmente vista como alguém
sob suspeita. A ambiguidade crédito <> descrédito a respeito da fala®® e das capacidades da
pessoa com deficiéncia intelectual é ainda mais acentuada nos casos em que a deficiéncia ndo
é facilmente perceptivel. Para as pessoas nas quais a deficiéncia é aparentemente identificavel

o0s olhares tendem a ser mais piedosos.

%0 Este ponto sera retomado no item 1.5.
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Em paralelo, a pessoa que ndo demonstra ter a deficiéncia é, muitas vezes, considerada
como um “espertalhdo”, do tipo que aprende o que quer e finge nio saber aquilo que nao tem
0 interesse de aprender. Como se a deficiéncia criasse um todo de incapacidade e a sua
auséncia, contraditoriamente, construisse um ser pleno de capacidades. O que sabemos ser um
equivoco. Além disso, as pessoas com deficiéncias sdo pessoas sobre as quais ainda vigoram
as concepcOes, muito criticadas, de docilidade, assexualidade e infantilidade (FARIA, 2014).

As condicdes sociais de vida e as representacdes sobre a deficiéncia intelectual
evidenciadas revelam que, independente dos conceitos ou das nomenclaturas adotadas para
designa-las/os, ndo houve mudanca qualitativa nas condicfes de vida dessas pessoas durante
grande parte da histéria da humanidade. O preconceito, o autoritarismo e a exclusdo que Ihes
foram impostos se sobrepuseram, até pouco tempo, a todas essas defini¢bes, enquadrando-as
em um mesmo grupo: o do excluido.

Toda realidade social é dindmica e dialética, desse modo, 0s marcos histéricos cumprem
0 proposito de demarcar as caracteristicas fundamentais em cada periodo, isso sem jamais
desconsiderar a processualidade em que elas transcorrem. O que possibilita, na realidade, a

desnaturalizacdo da deficiéncia...;

[...] em seu caréater tdo arraigadamente bioldgico, como se o0 corpo tivesse somente
as leis de sua fisiologia e que, por isso, pudesse escapar a histéria. Como se essas
marcas tivessem um valor em si e que sua evidéncia pudesse apagar 0s contextos
muito particulares que as produziram como acontecimento e, pois, como produgdes
de sentido [...] A matéria da deficiéncia existe realmente, o que ndo quer dizer que
seja a prépria deficiéncia. Esta ndo passa de uma forma historica, uma objetivacdo
dessa matéria (LOBO, 2015, p. 17).

O contexto revela aspecto social de producdo da deficiéncia intelectual e, no que diz respeito
a essa producao, tem transcorrido sem solucéo de continuidade (LOBO, 2015).

Além disso, essa digressao atende, igualmente, a finalidade de submeter o fenbmeno
da deficiéncia intelectual a uma anélise de longa duracdo (FOUCAULT, 1996), que implica

em pensar 0s sujeitos nas relagdes e nos enfrentamentos que engendrados historicamente.

1.3 O LUGAR DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL NA SOCIEDADE
GOIANIENSE

Em relacdo as condicbes sociais de vida das pessoas com deficiéncia intelectual, o
estado de Goids, apesar das semelhancas com o que se observa no Brasil e no mundo,

apresenta uma trajetdria peculiar que se divide, especialmente, em trés momentos. Um deles
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ocorreu na primeira capital do estado, Cidade de Goiés, fundada na primeira metade do século
XVIII e cujo status de capital permaneceu até outubro de 1933.

Na cidade de Goias, a roda dos expostos, ao contrario do que acontecera em diversas
cidades no Brasil e no mundo, foi uma experiéncia que ndo vingou. A criacdo das criangas
orfas pelas familias mais abastadas se tornou a pratica mais comum na cidade. Essa pratica
ocorria por meio da “doacdo” ou do abandono das criancas enjeitadas, sem a formaliza¢ao
legal da adocdo, com o intento de que fossem criadas por familias que tivessem melhor
condicdo econbmica que elas.

Baseada em pesquisa realizada nos registros de batismos na cidade de Goias, Valdez
(2004) elucida que:

[...] Os expostos eram depositados, em sua quase totalidade, em casas de pessoas
que tinham patentes militares e que eram casadas, detalhes que podem indicar que a
escolha era feita em fungdo da condicdo social, 0 que expressava uma preocupacao
pelo futuro das criangas. Os padrinhos dos batizandos expostos, em geral, eram
pessoas que dispunham, igualmente, de uma patente, como capitdo, sargento-mor,
alferes ou pertenciam ao clero (p. 117-118).

De modo geral, a existéncia da deficiéncia ndo era o Unico motivador da doacdo das
criancas, no entanto, no caso de criancas com deficiéncia intelectual, essa pratica se
consolidou na cidade com fei¢cGes bem peculiares (MEIRELES, 2014).

N&o ha indicios de que houvesse a pratica do abandono de criangas, com deficiéncia ou
ndo, nas comunidades de escravas/os e de indigenas da regido da cidade de Goiés. Além
disso, nem todas as criancas abandonadas eram oriundas dessa propria cidade. Havia as que
eram origindrias de localidades proximas, de areas rurais, e havia as que eram levadas para la
devido a existéncia de um hospital local e, concomitantemente, devido haver 14, na entdo
capital do estado, mais recursos do que em outros municipios.

Ainda relacionado a esse ponto de vista, cabe dizer que o enjeitamento era um elemento
designativo da origem das pessoas com deficiéncia intelectual criadas na cidade de Goiés.
Especialmente das pessoas com deficiéncia, pois, em relagdo ao que consta mesmo nas
familias consideradas muito pobres, as filhas ou filhos enjeitados eram as/os que tinham
alguma deficiéncia. Conquanto, as filhas ou filhos normais costumavam permanecer no seio
familiar. De modo que o enjeitamento era uma marca de nascenga das pessoas que foram
consideradas como filhas e filhos de ninguém (MEIRELES, 2014). Toda essa situagédo
simboliza que o enjeitamento de filhas e filhos com deficiéncia intelectual era uma pratica

vivaz na cidade.
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A grande quantidade de pessoas com deficiéncia intelectual em Goias, bem como com
outras deficiéncias, vivendo nas casas das familias como filhas ou filhos de criacdo era tdo
notdria que, a esse respeito, ainda circula um ditado popular: o qual diz que “em todo quintal
da Vila Boa®' ha um pé de manga e um bobo”. Bobo? Isso mesmo. O grupo NUMeroso
composto por pessoas com deficiéncia intelectual na cidade é popularmente designado como
“bobas e bobos®?” (VALDEZ, 2004).

No processo de consolidacdo dessa tradi¢cdo na cidade, as familias criavam criancas
“[...] que podiam ser filho de algum parente distante, de algum amigo, ou um afilhado, para
serem ‘criados’, recebendo o honroso titulo de ‘filhos de cria¢do’, gesto distinto da adogao,
que pressupunha o registro formal de adotivo” (MEIRELES, 2014, p. 115). Nessa pratica
“[...] permanecia implicito um pacto de troca entre os cuidados que lhes eram prestados e a
contrapartida de seu trabalho, principalmente doméstico” (Ibid., p. 116).

Decerto, essa pratica ocorreu concomitante as mudangas provocadas na sociedade
goiana com o fim do regime escravocrata (MEIRELES, 2014). Isso explica porque era
comum a mesma familia ter mais de um “bobo” em casa, as vezes trés ou quatro, € porque,
com o passar do tempo, as pessoas criadas pelas familias se tornavam trabalhadoras/es
domeésticas/os ndo declaradas/os e nao formais. As quais acabavam tendo como finalidade o
encargo de responsabilidades de realizacdo de servigos diversos € mais pesados, como “[...] o
corte e transporte da lenha, o baldear da agua, o mexer os tachos de doces, os trabalhos
domeésticos e dai por diante. Suas limitagdes intelectuais facilitavam, de certo modo, sua
domesticacao” (Ibid., p. 144).

Todavia, a partir do exposto por Palacin e Moraes (2008) e por Rabelo (1997), é
possivel inferir que o problema de mao de obra em Goias era anterior ao fim oficial da
escraviddo no pais. Ocasionado, a principio, pelo periodo relativamente curto do ciclo
exploratorio do ouro®, da escassez de recursos dele decorrentes para a aquisi¢do de novas/os

escravas/os e da expressiva diminuico da quantidade de escravas/os®* na populagéo.

31 Refere-se a0 nome de Vila Boa de Goyaz recebido no século XVIII em ocasido da elevacéo da categoria do
Arraial de Sant’ Anna a de vila, em 1739, em homenagem a Bartolomeu Bueno da Silva. Posteriormente esta
vila recebeu a nomeagéo de Cidade de Goids (RABELO, 1997).

32 Nesta secdo o termo boba ou bobo sera utilizada como sinénimo de pessoa com deficiéncia intelectual. O
intuito é ser fiel 8 nomenclatura propria da cidade de Goiés.

33 Aproximadamente um século de exploracéo aurifera, entre meados de 1725 a pouco antes de 1830
(PALACIN; MORAES, 2008).

34 Como a expectativa de vida das/os que trabalhavam nas minas e de sua taxa de natalidade eram muito baixas a
ndo aquisicdo de novas/os escravas/os, além das baixas decorrentes de casamentos e alforrias, repercutiu, em
médio prazo, na significativa diminuicio de seu contingente populacional (PALACIN; MORAES, 2008).
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Segundo, em razdo da existéncia de representacGes pejorativas em relagdo ao trabalho,
fortemente arraigadas na mentalidade popular, em virtude de que, naquele contexto, o
trabalho era inevitavelmente associado a escraviddo enquanto que o 6cio a liberdade. Cabe
dizer que mesmo as/os negras/os e mesticas/os que conseguiam se alforriar, quando podiam,
reproduziam a conduta de ndo trabalharem ou de o fazerem o minimo possivel para manterem
a sobrevivéncia (PALACIN; MORAES, 2008; RABELO, 1997).

A valer, o problema da méo de obra para servi¢cos domesticos, manuais e/ou bragais em
Goiés requeria uma solucdo. E essa se realizou, pelo menos para as familias mais abastadas,
por meio da incorporacgéo velada da mao de obra de pessoas com deficiéncia.

No caso das mulheres houve, também, a préatica implicita de utilizacdo dos corpos
femininos para a iniciacdo sexual dos rapazes. O que resultou na gravidez ocasional de uma
ou outra “boba”. A crian¢a nido era socialmente assumida como filha da verdadeira mae,
todavia como filha da matriarca. Na certiddo de nascimento havia a inclusdo do sobrenome da
familia, apesar disso, a ocultagdo da origem da criangca permanecia como um segredo de
familia. O que evidencia que, em relacdo ao “uso” do corpo das chamadas bobas, “[...] as
proibicbes deslizaram, escorregadias, apesar da severidade dos valores morais da
comunidade” (MEIRELES, 2014, p. 186).

Travestida de generosidade, a pratica da criacdo de pessoas com deficiéncia intelectual
e/ou outras deficiéncias contribuiu para manter o “orgulho de classe” das familias
tradicionais, que ndo podiam mais dispor dos servigos de escravas e de escravos negros para
Ihes servirem. A substituicdo da méo de obra negra pela das pessoas que foram enquadradas
como bobas barateou 0s custos e possibilitou as familias a manutengdo de sua “criadagem”.
Uma “criadagem” com deficiéncia e, em muitos casos, mestica (MEIRELES, 2014;
VALDEZ, 2004).

Havia na cidade de Goiés, em relacdo as filhas e aos filhos de criacdo, uma diviséo
sexual do trabalho®®. As meninas eram delegados as tarefas domésticas e os cuidados com as
criangas. J& 0s meninos executavam as tarefas mais pesadas, as atividades comerciais,
técnicas e rurais, ou eles eram encaminhados ao servi¢o militar (MEIRELES, 2014).

A caracteristica laboriosa dos “bobos e das bobas” de Goids, a despeito dos argumentos
caritativos e afetivos para justifica-la, era oficialmente reconhecida. Em uma das declaracoes

do ex-governador Pedro Ludovico Teixeira, ele retrata:

% Trata-se da divisdo do trabalho segundo critérios de género.
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A contingéncia secular de necessitar a populacdo de um exército de baldeadores de
agua (sic) deu lugar a que surgisse uma estranha instituicdo nitidamente local — o
bdbo (sic). Caracteriza-se esta instituicdo pela tendencia (sic) comum, verificavel
(sic) em muitas familias (sic) goianas, de manter cada uma delas um bobo —
mentecapto, idiota, imbecil — para o servigo de transportes domésticos,
especialmente o de agua (TEIXEIRA, 1933, p. 115).

Essas pessoas desempenhavam, muitas vezes, tarefas extenuantes. O esperado é que
elas/es cumprissem as tarefas que lhes eram designadas com qualidade e sem reclamacéo.
Dependendo da rigidez da familia na qual estivessem, a desobediéncia poderia gerar mas
consequéncias, pois “[...] [c]aso ousassem um gesto de protesto, severas punicdes Ihes eram
impostas: restricdes alimentares, falta de condicdes minimas de alojamento, castigos fisicos,
além da auséncia de higiene e de qualquer atengdo a sua saude” (MEIRELES, 2014, p. 276).
Além da ndo formalizacdo de seus trabalhos lhes era exigida a subserviéncia aos mandos que
recebiam.

Salienta-se que, na Cidade de Goias, a nomeagdo dessas pessoas como “bobos” designa
uma construcgéo social eivada de simbolismo. Essa designacao representa a supressdo do nome
delas do linguajar habitual. Elas eram (e em alguns casos ainda o sdo) denominadas como o
bobo ou a boba da dona fulana de tal (MEIRELES, 2014). O julgamento de que eram bobos,
de que eram de alguém e a nomeacdo da/o dona/o é o que as/os caracterizava. Nao obstante a
interdicdo de utilizacdo dessa denominacdo por forasteiros, em relacdo a populacéo local, ela
se apresentava como uma regra designativa das pessoas criadas pelas familias locais (Ibid.).

A interdicdo aplicada as/aos forasteiras/os deve-se ao receio de que eles fossem
utilizados como um apelido e ndo como uma denominacdo, 0 que certamente perverteria o
sentido que ele realmente tem na cidade. Por exemplo, como denominagdo a expressdo “boba
da dona ciclana”, expressa-se que aquela “boba” ¢ da dona ciclana, designando a propriedade
de uma pessoa sobre a outra. No entanto, como apelido, o sentido normalmente atribuido a
primeira frase é que a dona ciclana é boba, atribuindo o adjetivo a dona e ndo a boba tal como
costumeiro na cidade. Essa forma de denominagdo na cidade de Goiés das pessoas rotuladas
como bobas evidencia que o escarnio e a defesa da dignidade das pessoas com deficiéncia
intelectual estavam contraditoriamente imbricadas (MEIRELES, 2014).

Certamente, a figura social do “bobo/boba” corresponde a um grupo de pessoas com
deficiéncia intelectual em varios graus, algumas delas com deficiéncia fisica, outras surdas e
mudas, a maioria com baixa estatura e, em alguns casos, corresponde a ter alguma sindrome.
Apesar do recuo dessa pratica, da permanéncia delas/es na cidade mesmo apo6s a transferéncia

da capital do estado de Goias para Goidnia e do envelhecimento de seus ultimos
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representantes, as suas reminiscéncias continuam vivas na cidade e preservadas pela
existéncia tipica de alguns de seus sobreviventes (MEIRELES, 2014).

Indubitavelmente, essas figuras ocuparam um lugar ambivalente na sociedade
vilaboense. Por um lado, eram as filhas e os filhos a quem se dedicava protecéo e compaixao.
Por outro, eram as/os trabalhadoras/es bracais treinados para servirem as familias que as/os
acolheu. Desse modo, o “[...] paradoxo ¢ que, de um lado, temos o atributo de ‘bobo’ sendo
depositado, ha séculos, numa categoria de deficientes mentais. De outro, temos o segredo, 0
isolamento, a reclusdo, a banalizacdo, a vulgarizacao” (MEIRELES, 2014, p. 120). E ¢ “[...]
como se, aos ‘bobos’, a natureza humana fosse negada. Sua presenca naturalizada no
cotidiano os transforma em mais um tipo de animal doméstico, muito Util, bem mais
inteligente do que outros bichos de estimagao” (Ibid., p. 120).

De um lado eram servicais das familias, propriedades dessas. Com o falecimento da
matriarca e do patriarca foram tratados como heranga, passando aos cuidados de algum dos
herdeiros. Se quem as/os herdou morresse, exceto aquelas/es que foram encaminhados para
viverem a velhice no asilo® da cidade, eram novamente repassados aos cuidados de outro
membro da familia. De outro lado, ha casos nos quais essas relacbes eram carregadas de
afetividade por terem sido ambos, herdeiras/os e bobas/os, fortemente ligados durante a
infancia por meio de cuidados e da participacdo nas brincadeiras infantis de quem as/os
herdou (MEIRELES, 2014).

A “localiza¢dao” ambivalente das pessoas com deficiéncia intelectual na antiga capital,
Goias, consolida-se por meio de uma “[...] concretude social imperativa” (MEIRELES, 2014,

p. 183), por meio da qual sdo pessoas com...;

[...] um ndo lugar e um sem lugar -, no qual, permanecem fincados e do qual ndo
podem ser afastados. Povoam o cotidiano, servem as pessoas, testemunham a
intimidade das familias, mas, apesar das evidéncias, sdo objeto de uma perpétua
negacéo coletiva. Carregam, também — quase que como uma lata d’agua enrodilhada
na cabega, ou um feixe de lenha nas costas — a maldicdo da promiscuidade
consanguinea dos outros. Culpados pela religiosidade rigida dominante, repleta de
recriminagdes pecaminosas, sdo transformados nos bodes expiatorios da culpa
advinda da afrouxada permissividade dos costumes (Ibid., p. 183).

A explicagdo acima denota a semelhanga, apesar de suas particularidades, do “lugar”
social da pessoa com deficiéncia em Goiés, no Brasil e no mundo. Se, de um lado, ha a
particularidade de viverem no seio das familias adotivas e ndo em asilos ou em hospitais

psiquiatricos, de outro, a deficiéncia continua sendo argumento para que o seu lugar, dentro

3 Asilo Sdo Vicente de Paulo.
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ou fora das instituicGes asilares, seja 0 do ndo lugar. Denota, também, que o dilema caridade-
castigo (PESSOTTI, 2012) continua sendo um importante norteador das concepcoes
formuladas socialmente sobre a deficiéncia intelectual, nas quais, semelhante as concepcdes
religiosas, a pessoa com deficiéncia tem culpa pela deficiéncia. Elas/eles sdo culpadas/os néo
por seus erros pessoais, mas pelos pecados da comunidade e em particular de seus
progenitores (MEIRELES, 2014).

Desse modo, configuram-se como exemplo do pecado, frutos da promiscuidade e
consequéncia da devassidao dos costumes. O fato de muitas/os delas/es serem mesticas/os faz
com que a ideia de que sejam uma prole degradada tenha ganhado forga na cidade. Recali
sobre elas/es os efeitos de uma culpa que ndo ¢ delas/es prdprias/os.

A justificativa popularmente conhecida para explicar a existéncia significativa de
pessoas com deficiéncia intelectual na cidade de Goias, ainda hoje conhecida, é a das relagdes
de consanguinidade, algumas, como dizem, incestuosas.

A despeito da vigéncia ainda atual dessa justificativa ela recebe contestagdes cientificas.
De acordo com conhecimentos genéticos, as relacbes consanguineas aumentam a
probabilidade de que um casal seja coincidentemente portador dos mesmos genes
recessivos®’. Se isso ocorrer, a probabilidade de as criangas nascerem com alguma doenca
genética é de 50%. Contudo, na segunda geracdo de casais com essa mesma caracteristica
genética esse risco se reduz a uma probabilidade de 10% a 12%. A reducdo dessa incidéncia
na segunda geracdo sugere que a alta incidéncia de pessoas com deficiéncia intelectual na
cidade de Goias se refira a um conjunto de fatores, agravados pelo fato de se tratar de uma
populacdo pequena e que incluem, além da consanguinidade, oscilacGes genéticas e fatores de
ordem ambiental desfavoravel® (MEIRELES, 2014).

Meireles (2014) adota a perspectiva das oscilagbes genéticas em oposicdo a justificativa
consanguinidade-causa como fator causal da grande quantidade de pessoas com deficiéncia
intelectual na regido da cidade de Goiés. Para isso ele argumenta que, nas “[...] comunidades
pequenas e isoladas, em virtude de uma reducdo no seu repertorio genético, podem surgir
patologias, tanto cromossémicas quanto génicas, aumentando a probabilidade de ocorréncias

de malformagdes” (p. 173).

370 gene recessivo € o oposto do gene dominante. O gene dominante é responsavel pelas caracteristicas
principais de uma populacdo em geral e das pessoas em particular. O gene recessivo, por sua vez, € um gene que
ndo é tdo comum na populacdo. S6 se manifesta na auséncia do gene dominante e na coincidéncia de um casal
ter 0s mesmos genes recessivos. S0 responsaveis por caracteristicas pessoais incomuns, elas podem ser
consideradas como positivas ou negativas, em relacdo a populagdo geral de um determinado local.

38 As informag0es apresentadas por Meireles (2014) séo resultado da entrevista realizada com a geneticista Prof?
Dr2 Sonia Guinsburg da Universidade de Sdo Paulo.
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A perspectiva descrita acima é similar a que foi apresentada, no final da década de
1940, pelo antropdlogo Lévi-Strauss. Segundo quem as relagfes endogamicas concorreriam
muito mais para a depuragdo do que para a deterioracdo das espécies®®. Neste sentido, a
proibicdo do incesto ndo se pautaria em principios eugénicos (MEIRELES, 2014). Ao
contrario, se “[...] a humanidade tivesse adotado, desde suas origens, a reprodugéo
endogamica, as aberragcdes genéticas ndo mais se manifestariam” (Ibid., p. 148).

Ele argumenta ainda que “[...] desde o fim do paleolitico o homem utiliza
procedimentos de reproducdo endogamicos, que levaram as espécies cultivadas ou domeésticas
a um crescente grau de perfei¢do” (LEVI-STRAUSS, 1982, p. 52) e salienta que “[...] as
mutacOes determinantes do aparecimento de uma tara recessiva sd0 mais perigosas nas
pequenas populacdes que nas grandes” (Ibid., p. 53).

Dois aspectos das perspectivas apresentadas acima se destacam. O primeiro deles € o
fato de que os casamentos endogamicos podem, sim, em uma primeira geragdo, aumentar a
probabilidade de aparecimento de problemas genéticos, contudo, essa tendéncia diminui
drasticamente no caso de procriacdo da segunda geracdo. O que invalida o argumento da
consanguinidade-causa em Goias como “0” causador da expressiva quantidade de pessoas
com deficiéncia intelectual e amplia o leque de possibilidades dos fatores causadores das
deficiéncias e sindromes percebidas. O outro aspecto é o que se refere a dimensao possivel
dos efeitos da consanguinidade em pequenas comunidades.

Em virtude da expressiva quantidade de pessoas com deficiéncia intelectual na cidade
de Goias ter tido bases muito mais econdmicas do que genéticas, a perspectiva da
pesquisadora Marilicia Melo Meireles (2014) é a de que a quantidade de pessoas com
deficiéncia intelectual em Goias ndo resultava, majoritariamente, da consanguinidade
biolégica. Embora a consanguinidade bioldgica tenha existido, por ter sido uma das praticas
de manutenc¢do do poder oligarquico na cidade e por ter sido numericamente significativa. A
consanguinidade que se constituiu nas relacdes entre as familias extensas e as filhas e filhos
adotivos foi a da “[...] ‘consanguinidade’ sociocultural, imaginaria, um intimo pertencimento
familiar” (p. 144).

Nota-se que a visibilidade social e a liberdade de acesso e de circulacdo na cidade ndo
eram consentidas a todas as pessoas com DI. A visibilidade ndo vergonhosa, de um lado, ndo
constrangedora as familias, ¢ a do “bobo acolhido”, ou seja, das pessoas criadas pelas

familias, de origem desconhecida e que, com o tempo, via de regra, tornavam-se Seus

39 évi-Strauss se refere a todas as espécies, inclusive, as vegetais.
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servigais. Por outro lado, a existéncia de uma pessoa com deficiéncia intelectual na propria
familia era motivo de vergonha, razdo pela qual praticava-se o encobrimento dessa situacéo.

H& moradores da cidade de Goids que relatam que, no caso de filhas e filhos das
familias oligarquicas com deficiéncia intelectual, essas pessoas “[...] eram escondidas em
buracos abertos nos fundos das casas” (MEIRELES, 2014, p. 224). Local onde permaneciam
durante o dia e onde recebiam alimentag&o. A noite eram conduzidos para dentro de casa. Isso
denota a contradicdo entre o orgulho e a vergonha em relacdo as pessoas com deficiéncia
intelectual na cidade. Se essa pessoa tem uma origem ndo familiar e foi acolhida pela familia,
ela representava um motivo de orgulho pela demonstracdo da generosidade e do bom coragao
de quem os acolheu. No entanto, ter uma filha ou filho com deficiéncia intelectual seria, ao
contrario, motivo de grande vergonha.

Essa situacdo nao € diferente, segundo Silva (1986), do que ocorria em nivel nacional.

Conforme nos é relatado a seguir:

Os mais afortunados que haviam nascido em “ber¢o de ouro” ou pelo menos
remediado, certamente passaram o resto de seus dias atras dos portGes e das cercas
vivas das suas grandes mansGes, ou entdo, escondidos, voluntaria ou
involuntariamente, nas casas de campo ou nas fazendas de suas familias. Essas
pessoas deficientes menos pobres acabaram ndo significando nada em termos de
vida social ou politica do Brasil, permanecendo como um “peso” para suas
respectivas familias (p. 273).

Além do mais, a vergonha familiar em ter alguém de seu préprio seio com deficiéncia
intelectual ou, como dito localmente, por ter um bobo na familia, provocou, também, a prética
de negagdo do parentesco. No qual algumas familias alegavam ndo saber a origem de “seus
bobos” mesmo que ela/e fosse um parente proximo e conhecido.

O aspecto econdmico se apresenta de modo notdrio nesse processo, embora ndo
exclusivo, pois a figura social do “bobo ou da boba” em Goias refere-se as pessoas de origem
mais pobre. N&o as filhas ou aos filhos das oligarquias locais.

Além disso, os cruzamentos inter-raciais e a negagdo da paternidade, decorrente de
diversos fatores, como a religiosidade e a sua implicacdo sobre os direitos de heranca,
resultaram, em alguns casos, na atribuicdo a crianca de caracteristicas que eliminaram a sua
possibilidade de reivindicacdo do lugar social que, por direito, seria seu.

Observa-se que o poder publico estadual foi omisso em relagdo ao cuidado com as
pessoas com deficiéncia intelectual. Praticamente todos os “cuidados” foram relegados a

Igreja Catdlica. As iniciativas legais estatais sdo bem recentes e datam do final do século XX.
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Ratificando isso, Meireles (2014) data em 1995 a criagcdo da Lei n® 12.695, na qual foi
instituida a Politica Estadual de Atencédo ao Deficiente.

Contextualizando ainda sobre o tema situado na cidade de Goias, o asilamento das
pessoas com deficiéncia intelectual ocorreu, no Asilo S&o Vicente de Paulo®. No tocante a
diversidade de motivos que motivaram as internacoes, ele funcionava de modo similar ao
observado em nivel brasileiro e mundial, incluindo pessoas com deficiéncia e pessoas que
apresentavam diversas patologias, tais como: “[...] psicoses, deméncias senis, esclerose
multipla, ou mesmo deficiéncias fonoaudiologicas” (MEIRELES, 2014, p. 123).

Uma diferenca do asilo So Vicente de Paulo em relagdo aos manicomios brasileiros e
que a internacgdo néo significava excluséo total da vida social, uma vez que a populacéo fazia
visitas constantes as/aos internas/os, por haver a possibilidade de saida do asilo por decisdo
prépria da/o interna/o ou via exclusdo decorrente de alguma atitude ndo aceita pela
administracdo e, também, por apresentar condi¢des estruturais e sanitarias muito melhores que
as percebidas nos manicomios, caracterizados ainda por serem insalubres, mal ventilados,
com precérias condicGes de higiene e, por vezes, com castigos fisicos (ARBEX, 2013;
CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2015; LOBO, 2015; SOUZA, 2010).

Atualmente o asilo, que ja atuou como porta de entrada das pessoas com deficiéncia
intelectual na cidade, configura-se como um local de saida. Isto €, no passado ele recebia,
dentre outros, criancas que haviam sido enjeitadas pelas suas familias de origem. Nos dias
atuais, ele as recebe de volta, ap6s uma vida inteira de trabalho e de convivéncia nas familias
de criacdo, envelhecidas e inaptas para o trabalho que, durante toda a vida, exerceram.

O costume da adocdo das pessoas com deficiéncia intelectual e o consequente
treinamento para a realizacdo dos servicos domésticos entrou em desuso com as alteraces
provocadas na sociedade Vilaboense em virtude da transferéncia da capital do estado de Goias
para Goiania, 0 que ocorreu em 1933. E a partir dessa mudanca que a segunda fase se inicia.

Em Goiénia, a exemplo do que ocorreu em varios lugares no Brasil e no mundo, o lugar
comum das pessoas com qualquer alteracdo psiquica era o da segregacdo. Fosse ela nos
hospicios, nas residéncias ou nas instituicGes especializadas. Todos esses locais onde a vida
transcorria segregada.

No caso daqueles que iam para 0s hospicios, a segregacao ocorria com a perda dos

vinculos sociais e familiares e com a duracao similar a de uma priséo perpétua. Esses locais

40 Em Souza (2010) ha informagdes pormenorizadas sobre o asilo Sdo Vicente de Paulo, inclusive a informacgao
de que houve internac@es realizadas por demanda dos préprios pacientes e ndo motivadas apenas por doencgas ou
deficiéncias, mas pela necessidade de ter um local de abrigo e de cuidados ndo possiveis, mesmo que
temporariamente, no ambiente doméstico da/o requerente.
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de segregacdo eram o local do “[...] abandono definitivo, o banimento irrevogavel da

sociedade e de seus recursos” (PESSOTTI, 2012, p. 52). As pessoas que a eles eram

submetidas eram abandonadas/os sem instrucdo e sem qualquer tratamento que possibilitasse

efetivo desenvolvimento, reabilitacdo e/ou reinsercao social.

A esse respeito,

o documentario “Passageiros de Segunda Classe” (2001) ¢ bastante

ilustrativo. Ele tem como cenério o Hospital Psiquiatrico Prof. Adauto Botelho em Goiénia e

foi produzido entre os

anos de 1986 e 2001. Ele traz depoimentos que evidenciam como a

reclusdo, a segregacdo e as aspiracOes de vida sdo relatadas por alguns de suas/seus ex-

internos. Examinemos

uma mulher.

dois depoimentos. O primeiro feito por um homem. O segundo por

Depoimento 1 - Homem:

Depoimento 2 -

Tem gente que parece que num gosta da gente muito né?

V& a gente quer, quer marrar a gente, quer da eletrochoque na gente,

quer da eletrochoque na gente.

Mas, as coisas num € assim, num sei se é porque hum gosta da gente,

num sei porque que é.

Ah, eu tenho vontade de sair pra hunca vorta mais.

Eu ja prantei roga j. J& pra mim mesmo.

Roca de feijéo, roca de milho.

Aqui eu trabalho com o “Pioi”, eu trabalho e ajudo ele arrumar toda coisa ai, trabaio
limpano no rodo, limpano casa, trabaio na chacara, trabaio ali embaixo plantando
arroz, limpano pra plantar arroz.

Eu no trabaio carrego cisco. Cisco, matim, sabe?

Essa capina assim matim. No patio mesmo, limpa ele, passa cerradeira ai.

Sabe aqueles matim, a gente pega tudo, pde dentro da lata e carrega.

Ah, eu queria toda vida. Eu queria amanhecer cedo e debaixo da coberta e ter um
cafezinho quente pra mim beber, ir 14 na cozinha e pegar o café quente, beber.

Ah, eu quero trabaig, trabaid na roga, plantar roga pra mim, colher um bocado de
dinheiro.

Uma roga, uma roca de plantar de vinte litros de feijdo, da pra mim prantar, colher
uns cem.

Eu quero juntar, eu quero coié e comprar calgado, comprar roupa, eu quero ir na
cidade, da uma passeada Ia.

L4 tem uns investimento artistico e social la

Isso meu doendo, td passando mal, descalgo, sem roupa, td6 pobre, ndo tenho
dinheiro (PASSAGEIROS DE SEGUNDA CLASSE, 2001, 10°42”).

Mulher:

Eu fico revoltada.

Eu falo assim: Eu ndo preciso do Adauto.

O qué que eu vim fazer no Adauto?

Por qué que Deus ndo me deu outro lugar pra mim ficar?

Tivesse me dado um casamento, no caso né? Pra mim ter a minha casa particular.

Ja que ndo queria que eu trabalhasse de doméstica. Porque quando eu era nova eu
queria casar. Agora que num quero mais nada com homem. Eu ja td quase... Nem
vontade eu ndo tenho mais. Mas quando eu era nova, eu queria casar, né?

Mas eu arranjava namorado, s ficava facil pra mim os que eu nao queria.
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Os que eu queria, tudo, s6 encontrava uma vez, sumia, morria, viajava pra longe,
arranjava outra, arranjava outra, quando eu sabia ja ia ele casar. Ai ficava dificil
assim.

Eu pensava assim: Por que Deus logo que ndo queria que eu ficasse na roga,
trabalhasse de doméstica, por que que ndo me deram um casamento?

Todo caso, mas se eu fosse boba, daquelas boba babenta ndo importava com nada,
né?

De todo jeito que tiver ta bom.

Agora sim como eu to.

Eu t6 sabendo o que é que eu td fazendo no meio desses bobo, desses doido.

Tem noite que eu quase num durmo. Eles num deixa eu dormir, acendendo luz,
cantando, conversando.

Eu falo assim, mas culpado disso é meus pecados que se eu ndo tivesse tanto pecado
eu ndo tava aqui.

Que aqui ndo é lugar meu. Eu nunca sofri da cabeca, 0 meu problema é a visdo
(PASSAGEIROS DE SEGUNDA CLASSE, 2001, 14°).

Esses depoimentos demonstram que as condi¢des de vida eram dramaticas e que nao
haviam critérios médicos que pudessem diagnosticar e tratar as deficiéncias e os transtornos
com eficicia. Que a reclusdo ndo se materializava, de fato, em algum tratamento que
possibilitasse a recuperacdo e o0 retorno a vida social produtiva e autdbnoma. Expressa,
também, que essa experiéncia ndo era totalizante a ponto de suprimir a capacidade da pessoa
de problematizar a sua propria condicdo de vida e de manter desejos e aspiracdes pessoais.

Merece destaque, no caso do primeiro depoimento, o desejo de respeito, de autonomia,
de vida tranquila com casa, trabalho e lazer. Com direito a dormir bem agasalhado, a tomar
um café bem quentinho, a se vestir e a se calcar dignamente, a cuidar da saude, a passear, a
participar e a usufruir da vida da cidade. Alguém que é capaz de considerar que o
eletrochoque era uma expressao da raiva das outras pessoas e ndo uma forma de tratamento.
Esse relato exprime o desejo de autonomia, de direitos, de respeito, de dignidade, de ter
tratamento, de ter dinheiro e o de ndo ficar restrito ao seu préprio mundo.

No caso do segundo depoimento, a auséncia de percepcdo da instituicdo psiquiatrica
como local de tratamento, também, se repete. Ele é um local de abandono, de punicgdo, de
internacOes promiscuas, que a faz se sentir tanto injusticada quanto culpada por sua ma sorte.
Seu relato reproduz as concepgdes sociais de que a “loucura” promova um estado de total
alienacdo, por isso que uma boba babenta néo iria se importar em estar ali. Ela, por ter um
maior nivel de lucidez, se sente no lugar errado. A sensacdo de estar no lugar errado conflita
com a sensacao de ser responsavel, por causa de seus pecados, por estar 14, demonstrando que

a concepcéo de que a deficiéncia seja uma danacdo divina permanece forte.
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Em Goiania, repetiu-se a tragica situacdo de internas/os de hospicios e manicbmios que
Brasil afora e ha décadas estava sendo denunciada®..

Acresce-se ao desabafo das duas pessoas ex-internas do Hospital Psiquiatrico Adauto
Botelho, em Goinia, um trecho do discurso de Robert Martin® (2006), no qual ele
problematiza a forma como as/os funcionérias/os se comportam em relacéo as/aos internas/os
e, a0 mesmo tempo, a condi¢do de degradacdo da/o paciente decorrente da institucionalizacéo.

Segundo ele;

Os funcionarios que trabalhavam nas instituigdes também se institucionalizaram em
seu pensamento e na forma como agiam. De que outra forma podemos explicar o
abuso e a degradacdo do que foi e ainda é tanto uma parte da vida daqueles de nds
que foram forgados a viver em uma instituicao?

Quando noés fomos institucionalizados, nos juntamos aos mais pobres dos pobres,
ndo s6 em termos de dinheiro e status social, mas também no que diz respeito aos
sentimentos de auto-estima (sic), 0 nosso proprio valor e como 0s outros nos viam.
A medida que retiramos pessoas das instituicdes os outros precisam entender como a
instituicdo rouba a esséncia de quem vocé é (s.n.).

Certamente a critica de Martin (2006) elucida o porqué de uma permanéncia tdo longa
dos horrores que, por séculos e mundo afora, ocorreram dentro destes estabelecimentos, sem
que insurgisse uma forca interna que o humanizasse, que tornasse as relacdes e o tratamento
dispensado as/aos internas/os mais respeitoso a dignidade dessas pessoas.

Mediante essas situagOes, as crueldades perpetradas foram decorrentes de relacdes de
poder, orientadas por uma mentalidade social higienista que concebia a loucura ou as
deficiéncias como anomalias que deveriam ser isoladas e neutralizadas. Elas se
materializaram pela acdo de muitas/os funcionarias/os que, as vezes, mesmo sendo capazes de
critica-la, ndo conseguiram enfrenta-la. Pior que isso, garantiram a sua preservacao.

O mais dramatico é constatar que a distancia temporal e geografica ndo implicou em
diferengas drasticas na sensacdo de desrespeito, de indignagdo e ndo suprimiu a capacidade de
analise critica e de questionamento das praticas sociais violentas e violadoras que no mundo e
em Goids foram engendradas contra as pessoas que tinham deficiéncia/s ou transtorno/s
mental/is.

A capacidade de analise, ndo suprimida e latente, possibilita a critica ndo apenas as

praticas, mas aos discursos referentes as instituicbes e a0 modo como sao, institucionalmente,

41 Este ponto sera melhor explorado na préxima secao.
42 Reiterando: neozelandés com deficiéncia intelectual que viveu durante grande parte da infancia e da
adolescéncia de modo institucionalizado.
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percebidas/os. Expresso no primeiro depoimento como malquerer, no segundo como injustica
e no terceiro como apoderamento ndo consentido da vida de outra pessoa.

Martin (2006), em outro trecho do seu discurso, ressalta que:

Alguns vdo dizer também que a instituicdo em que trabalham ou conhecem é
muito boa. Que o pessoal € muito atencioso e ha muitas coisas boas acontecendo
para 0s nossos. As palavras-chave em sua declaragdo sdo “0s nossos“. Eles ndo
percebem que estdo tentando ser donos da vida de outra pessoa (s.n.).

O processo de institucionalizacao, via de regra, ocorria concomitante ao desrespeito aos
direitos de opinido, de tomada de decisdo, de preservar os conhecimentos sobre a sua prépria
historia, de manutencdo dos vinculos sociais com familiares e amigos. Bem como o
desrespeito as vontades e as necessidades das pessoas internas nas instituicdes, a imposicao de
abusos e de condi¢cdes de vida degradantes, o que, sem duvida, exacerba a experiéncia de
violéncia vivida pelas/os internas/os.

A terceira fase comecgou a se consolidar, em parte, em 1997 a partir do fechamento do
Hospital Psiquiatrico Prof. Adauto Botelho, situado em Goiania. A partir deste fato o
“tratamento” dispensado as pessoas classificadas como tendo doengas mentais ou com a
deficiéncia intelectual deixou de ser, inevitavelmente, sindGnimo de internacao.

Por outro lado, parte dessa mudanca decorre do processo de inclusdo escolar
implementado com maior vigor na segunda metade dos anos 1990. Ele resultou na insercédo
cada vez mais crescente de pessoas com deficiéncia intelectual nas escolas e nas salas de aulas
comuns, inaugurando um periodo de participacdo mais ampla de pessoas com deficiéncia
intelectual na vida social e comunitéria.

Até meados dos anos 1990, as pessoas com deficiéncia intelectual ndo sindrémica e que
evidenciavam a existéncia da deficiéncia, ap6s o inicio do processo de escolarizacdo, muito
frequentemente, eram encaminhadas as escolas ou as classes especiais ou, entdo, apds
tentativas frustradas na escolarizacdo formal comum, eram retiradas da escola e passavam a
levar a vida restrita a0 ambiente domeéstico com pouca ou nenhuma participacdo na vida
comunitéria.

Essas fases retratam que o lugar social das pessoas com deficiéncia intelectual em
Goiés, em grande parte, foi 0 da marginalizacdo social, porém essa nem sempre ocorreu de
modo segregado. Na primeira fase, havia uma convivéncia, muitas vezes, marginalizada,
todavia que ocorria no seio das familias adotivas. No segundo momento, adota-se como

pratica a segregacdo domiciliar ou institucional, deixando-os onde a “vista da sociedade” ndo
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0s pudesse alcancar. Na terceira, a atual, ha maior possibilidade de convivéncia com as
proprias familias e a possibilidade de usufruir de direitos, até entdo, reservados as pessoas
consideradas normais, como estudar, trabalhar, namorar...

Esse ideal, talvez, seja idealista demais para aquelas/es que ainda trazem a marca dos
anos de internacéo ou de isolamento social no ambiente familiar. Também, para as inimeras
pessoas que ainda vivem anos de internacdo, especialmente, nos chamados manicOmios
judiciarios (CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2015). Mas esses direitos tém se
tornado realidade, apesar de ser uma realidade recente e apesar das ambivaléncias que essas

pessoas ainda vivenciam.

1.4 MECANISMOS SOCIAIS DE ESTEREOTIPACAO DA “ANORMALIDADE”

Como apresentado e reiterado na parte inicial deste capitulo, a deficiéncia intelectual
imprime caracteristicas peculiares nos sujeitos. Caracteristicas essas que designam marcas de
alteridade no grupo. No entanto, a sociedade tem criado formas de ampliar as diferencas entre
as pessoas que sdo socialmente categorizadas como ‘“normais”, das categorizadas como
“anormais”.

Os conceitos de normal e anormal sdo construgdes historico-sociais e, semelhantes a
todos os elementos que compde a dindmica social, ndo sdo estaticos. Em favor desse ponto de
vista, Goffman elucida que (1975) a “sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas
e o total de atributos considerados como comuns e naturais para 0s membros de cada uma
dessas categorias” (p. 11). O “normal”, segundo Goffman (1975), sdo as pessoas que “[...] ndo
se afastam negativamente das expectativas particulares em questdo” (p. 14). Em outras
palavras, o normal ¢ o que “[...] estd conforme a maioria ou a média dos casos e dos usos; € o
que é habitual, familiar” (JOLLIEN, 2003, p. 17).

Para Goffman (1975), a “[...] diferenca, em si, deriva da sociedade, porque, em geral,
antes que uma diferenca seja importante ela deve ser coletivamente conceptualizada (sic) pela
sociedade como um todo” (p. 134). Correspondentemente a isso, é assertivo que as
desigualdades atribuidas a alguma deficiéncia, ainda que associadas as caracteristicas
peculiares da pessoa e/ou da deficiéncia, sdo construcdes sociais subjetivadas.

Além do mais, 0 processo de subjetivacdo ocorre de modo sistematico e persistente
orientando modos de ser, de pensar e de agir. Ele pode ser entendido a luz do conceito de

habitus (Bourdieu, 2011), como sendo...;
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Produto da historia, o habitus produz as praticas, individuais e coletivas, portanto, da
historia, conforme aos esquemas engendrados pela historia; ele garante a presenga
ativa das experiéncias passadas que, depositadas em cada organismo sob a forma de
esquemas de percepcdo, de pensamento e de acdo, tendem, de forma mais segura
que todas as regras formais e que todas as normas explicitas, a garantir a
conformidade das préticas e sua constancia ao longo do tempo (p. 90).

Isto porque, segundo Bourdieu (2011),

[...] o habitus é uma capacidade infinita de engendrar em toda liberdade (controlada)
produtos — pensamentos, percepgdes, expressdes, acdes — que sempre tém como
limites as condi¢cBes historicamente e socialmente situadas de sua producdo, a
liberdade condicionada e condicional que ele garante estd tdo distante de uma
criacdo de imprevisivel novidade quanto de uma simples reproducdo mecénica dos
condicionamentos iniciais (p. 91).

Com efeito, as préaticas sociais vdo conformando os modos de ser, de agir e de pensar,
dando um ar de naturalidade as construgdes historico-sociais. Nesse processo a dialética é de
importancia primordial, uma vez que o habitus possibilita, tanto quanto a reproducdo, o
guestionamento e a contestacao dos valores e das praticas sociais vigentes.

Uma marca distintiva das praticas constitutivas da “anormalidade” sdo as atitudes que
afrontam os direitos de autonomia do eu, do desrespeito as subjetividades e do direito de
tomada de decisdo sobre si, ignorando 0s seus gostos, as suas preferéncias, as suas opinides e
0s desejos que tém sobre as suas proprias vidas. Considerando-os como “[...] um ser humano
expropriado de possibilidades de construcdo social e afetiva, destituido de existéncia psiquica
e encarcerado no lugar de objeto” (MEIRELES, 2014, p. 192).

Apesar dos manicomios serem popularmente conhecidos como local de acolhimento e
de “tratamento” de pessoas insanas*’, desde a sua origem ele se materializou como local de
abandono e de segregacdo das pessoas consideradas socialmente incobmodas. A diversidade de
pessoas para eles encaminhadas, a pluralidade de motivos ndo clinicos e a multiddo de
pessoas encaminhadas bem o comprovam.

A promiscuidade nas internagdes “[...] parecia atribuir uma mesma patria aos pobres,
aos desempregados, aos correcionarios e aos insanos” (FOUCAULT, 1978, p. 55).

Organizagdo essa que consolidava um “[...] amélgama abusivo de elementos heterogéneos”

(Ibid., p. 63).

43 Reitero que a distingdo conceitual entre os transtornos mentais e a deficiéncia intelectual € historicamente
recente e que as solucbes sociais para os transtornos mentais ou para a loucura abarcaram, também, as pessoas
anteriormente denominadas como idiotas, retardadas, débeis, dentre outros. A vida institucionalizada de Martin
(2006) é uma prova desse imbricamento.
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A partir da internagdo ocorria a perda de contatos e de vinculos sociais*. Com ele, o
agravamento do quadro de salde mental com manifestagdes mais severas e constantes de
surtos, inclusive os de agressividade (ARBEX, 2013). Concomitantemente, mesmo que a
ocorréncia dos surtos ndo fosse generalizada, eles se tornavam mais provaveis mesmo em
pessoas que ndo haviam tido, previamente a internagdo, problemas relacionados aos
transtornos mentais, tais como a depressédo e a ansiedade. Os eletrochoques, a medicagéo
administrada aos pacientes e as violéncias diversas sofridas nesses ambientes, a auséncia de
acompanhamentos médico* e terapéutico individualizado eram, também, provocadores de
surtos e de transtornos mentais.

Martin (2006) explica o efeito do isolamento da pessoa com deficiéncia intelectual da

sociedade como um todo e da propria familia de modo comovente. No qual ele relata:

[...] Eu sempre soube que tinha uma familia, mée, pai e minha irm&. No entanto,
como eu estava crescendo como uma crianga na instituicdo, eu realmente ndo os
conhecia. Eu tenho outros amigos que nunca mais viram seus pais. Muitas vezes eles
tinham irmédos e irméds que eles ndo sabiam que existiam. Seus irmdos e irmas
também néo sabia que eles existiam (s.n.).

O socidlogo canadense Erving Goffman (1974) analisou, nos Estados Unidos,
instituicbes como asilos, manicémios, prisdes, orfanatos e conventos, dentre outras,
denominando-as de instituigdes totais. Para ele “[u]ma institui¢ao total pode ser definida
como um local de residéncia e trabalho onde um grande numero de individuos com situacao
semelhante, separados da sociedade mais ampla por consideravel periodo de tempo, levam
uma vida fechada e formalmente administrada” (p. 11).

Nestas instituicdes hd um despojamento do individuo de sua individualidade, de sua
autonomia pessoal, uma vez que nelas havia um empenho para que todos o0s aspectos da vida
dos internos fossem formalmente administrados.

Nas chamadas instituigdes totais, afirma Faria (2014),

[...] ha um forte processo de negacdo dos direitos de cada paciente em manter
habitos, valores, relacionamentos, objetos pessoais ou qualquer outra coisa que se
refira a sua individualidade. H4 uma forte impessoalidade que afronta diretamente a
noc¢&o subjetiva de autonomia do eu (p. 70).

Goffman Salienta que:

4 Nos manicomios judiciarios brasileiros a perda dos vinculos familiares e a permanéncia quase vitalicia é uma
realidade, ainda, incbmoda (CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2015).
4 Tal como evidenciado na literatura internacional, dentre os quais Perron (1971).
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Por mais duras que sejam as condicdes de vida nas instituicdes totais, apenas as suas
dificuldades ndo podem explicar esse sentimento de tempo perdido; precisamos
considerar as perdas de contatos sociais provocadas pela admissdo numa instituicao
total e (usualmente) pela impossibilidade de ai adquirir coisas que possam ser
transferidas para a vida externa — por exemplo, dinheiro, formacdo de ligacGes
conjugais, certiddo de estudos realizados (GOFFMAN, 1974, p. 65).

H& uma desvalorizacdo do que a pessoa é e sente, do que fez e/ou faz e dos vinculos
afetivos que possui com as pessoas com as quais conviveu durante anos. O relato de Martin

(2006) elucida bem essa questéo:

Quando vocé vive na instituicdo seus Unicos amigos sdo aqueles a sua volta que
compartilham de sua deficiéncia. Raramente h& qualquer oportunidade de conhecer
qualquer outra pessoa.

Ao retirar as pessoas das instituicdes suas amizades devem ser protegidas. Tenho
visto muitas pessoas perder seus amigos quando eles saem da instituicdo. Eles séo
enviados para diferentes bairros e cidades. Eles se mudam para lares diferentes e
outros lugares para viver. Devemos lembrar que essas pessoas ndo dirigem, ndo
sabem como pegar um 6nibus ou um trem. Elas geralmente ndo escrevem e e-mail é
uma palavra que s6 outras pessoas usam. Devemos lembrar também que algumas
dessas amizades foram feitas ao longo dos muitos anos que estavamos trancados.
Elas sdo muito importantes para nés. O que precisamos é uma consciéncia e um bom
apoio para garantir que essas amizades continuem. Infelizmente isso raramente é
uma prioridade para os outros quando deixamos a institui¢do (s.n.).

As amizades sdo relatadas por Jollien*® (2003) como o apoio fundamental contra os
efeitos danosos do isolamento social. Ele relata que:

[...] no Centro, a0 menos entre 0s pensionistas, a amizade se estabelecia
naturalmente, sem artificio. Assim ela nos permitia enfrentar juntos as dificuldades
inerentes a nossa condicao.

[...] Juntos nos podiamos tolerar melhor o intolerdvel da nossa situagdo, porque nés
nos protegiamos de dilapidar o nosso tempo tdo precioso em querelas inuteis, de vas
mesquinharias. N6s nos apoidvamos para melhor enfrentar as nossas dificuldades,
por suportar, juntos, o isolamento de cada um (p. 31-32).

Apesar de expressar a sua situagdo como “intoleravel”, € justo dizer que Jollien (2003)
teve uma situacdo de vida mais favordvel do que milhares de pessoas no mundo que
experimentaram a internacdo vitalicia e com perda total dos lagos familiares.
Afortunadamente ele teve contato semanal com a familia e teve a possibilidade, na

adolescéncia, de realizar atividades escolares fora do Centro de Reabilitacdo no qual vivia,

4 Alexandre Jollien é sueco e ndo tem deficiéncia intelectual, contudo, devido a paralisia cerebral viveu muitos
anos em um Centro de Reabilitacdo.
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com a possibilidade de ter novos aprendizados e de estabelecer novas relagdes sociais o que
tornou a sua experiéncia menos cruel do que a das pessoas que ndo tiveram tal possibilidade.

A perspectiva de Jollien (2003) e de Martin (2006) tem em comum o fato de terem sido
construidas a partir de suas experiéncias pessoais de vida. O primeiro na Suica, 0 segundo na
Nova Zelandia, tiveram as suas experiéncias de vida impactadas pela solucéo social as suas
alteridades, no caso deles, a segregacdo em instituicdes especializadas.

A comparacdo da perspectiva de Jollien (2003) e de Martin (2006), fundada, sobretudo,
na experiéncia com a de Foucault (2001) e de Goffman (1974), construidas teoricamente,
desvela que elas sdo coincidentes no tocante a percepcdo de que a solucdo segregativa é
violadora da “autonomia do eu” das pessoas socialmente consideradas como “desajustadas”.

Além disso, a comparacdo evidencia que as violacdes ndo eram exclusividade de
manicomios suecos, neozelandeses, franceses, estadunidense ou de exclusividade da realidade
brasileira. Em perspectiva, mesmo que o asilamento tenha tido, em alguns lugares, como no
Brasil, feicGes mais severas, ele foi, sem ddvida, violento e violador de suas vitimas®’.

Atrelado a isso, acrescenta-se que, nos manicomios, as condicGes de vida eram
consideravelmente adversas. No documentario “Em nome da razao” (1979) critica-Se 0S
manicomios afirmando que “nesse espago, que € uma instituicdo fechada, ndao ha qualquer
possibilidade de manter uma area para o eu, uma area de privacidade, de autoisolamento, o eu
¢ devassado e violado a todo momento” (18°57”).

As condi¢bes de vida dos, aproximadamente, sete mil internos do Hospital St.
Elizabeths em Washington, pesquisados por Goffman (1974) entre os anos de 1955-1956, a
exemplo de diversos outros mundo afora, eram marcadas por limites restritivos. Os sujeitos
mantidos nele eram privados da liberdade de ir e vir e do direito de possuir objetos pessoais,
de estabelecer relacionamentos afetivos duradouros e de se alimentar quando e como
quisessem.

Nas institui¢Oes totais, 0s objetos que deveriam ser de uso pessoal eram coletivos, como

¢ evidenciado:

[...] devido a proibicdo, sobretudo, nos manicémios, de posse e guarda dos objetos
pessoais por cada interna/o, tendo sempre que solicitar que lhes deem os objetos de
que necessitam, o0 que evidencia um claro desmerecimento da pessoa, de suas
preferéncias, necessidades e peculiaridades, um afrontamento & autoestima e ao
processo de construcdo de uma autoimagem positiva de si (FARIA, 2014, p. 70).

47 A esse respeito ¢ recomendavel a leitura de Arbex (2013), bem como os documentarios “Em nome da razio”
(1979) e “Passageiros de segunda classe” (2001).
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Para Goffman (1974), a forma como os individuos com doengas mentais ou com
qualquer tipo de deficiéncia sdo “tratados” na sociedade pelas institui¢des totais pode
acarretar que eles sejam “esmagados pelo peso de um ideal de servigo que torna a vida mais
facil para todos nos” (p. 312).

Aqui no Brasil muitas pessoas foram conduzidas aos manicémios sem saberem para
onde estavam indo e o porqué de para la terem sido enviados. Para milhares de pessoas a
internacdo ocorria por meio de uma viagem s6 de ida, sem a minima possibilidade de volta.
Na maioria dos casos, as internacdes eram vitalicias. Estima-se que s6 no manicomio Coldnia,
um dos maiores manicomios brasileiros do século XX, em Barbacena/MG, mais de sessenta
mil pessoas tenham perdido a vida durante o periodo de internacdo (ARBEX, 2013).

Em termos foucaultianos, “[...] a eliminagdo dos doentes, o controle dos contagiosos, a
exclusdo dos delinquentes. A eliminacdo pelo suplicio é, assim, substituida por métodos de
assepsia: a criminologia, a eugenia, a exclusao dos ‘degenerados’” (FOUCAULT, 2001, p.
145). O filésofo complementa criticando a concepc¢do de que a configuragdo social advém de
um consenso social, ao contrario “[...] ndo € o consenso que faz surgir o corpo social, mas a
materialidade do poder se exercendo sobre o corpo dos individuos” (Ibid., p. 146).

Nesse intento é ilustrativo o que ocorreu no manicémio Col6nia, la os homens, logo
apos chegarem, tinham suas cabecas raspadas. Mulheres e homens entregavam seus objetos
pessoais, inclusive roupas e documentos, ficavam nus e descalcos, eram submetidos a banhos
coletivos, utilizavam o mesmo uniforme “de brim azul”. Para dormir, por vezes, era
necessario juntar as camas para que coubessem mais pessoas. Afinal, em um manicémio
projetado para abrigar 200 pessoas, e que chegou a ter cinco mil internas/os, sempre havia
mais pacientes que camas, uniformes e alimentos (ARBEX, 2013).

Muitas/os perdiam a referéncia de sua origem como a data de nascimento, a filiacdo, o
nome de batismo, ... Isso 0s levavam a serem sempre “rebatizadas/os” por funcionarias/os do
manicomio. Atrelado, os registros dos prontuérios ndo eram confiaveis*®. Toda essa situagdo
levava 0s sujeitos que estavam submetidos a essa situacdo a terem suas vidas usurpadas pelo
Estado. E este foi representado pelo Manicomio, o qual, em relagdo a vida ou a morte dessas
pessoas, tudo decidia.

No manicémio, onde faltavam médicos, os internos eram tratados, principalmente, com
psicotropicos e com eletrochoque, administrados por funcionarios que logo “aprendiam” a

aplica-los, ndo para atenderem a alguma prescri¢cdo, mas para controlarem qualquer tipo de

8 Situacdo ndo muito diferente da observada em 2015 pelo Conselho Federal de Psicologia (2015) em inspecédo
aos manicdmios brasileiros.
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“perturbacdo”. De par com os psicotropicos, o eletrochoque era um modo de contencdo e de
intimidacdo (ARBEX, 2013).

Ha amplos debates, inclusive atualmente, sobre a problematica da medicamentalizacao.
Sem duvida “a administragdo intensiva de psicotropicos as pessoas internadas em hospitais
psiquiatricos ou aos idosos em certas instituicdes € um dado conhecido, participando de uma
regulagem autoritaria dos comportamentos” (LE BRETON, 2007, p. 58). Ela é um recurso de
dominacdo dos corpos e de abrandamento daquelas/es que representam qualquer tipo de
incémodo.

Conforme o Relatério Brasil 2015, publicado pelo Conselho Federal de Psicologia
(2015), resultante da inspegdo realizada nos manicdmios brasileiros, a pratica do controle dos
comportamentos via medicamentos ainda € notoéria. Nele consta que, apesar de haver
superlotagdo, “[...] [s]eguem ndo havendo motins ou rebelides, sinal de que a medicacdo de
contencdo tem funcionado...” (p. 16).

Além dos medicamentos e dos eletrochoques havia outras técnicas de punicdo, tais
como o0s banhos de imersao em fezes; a reclusdo prolongada e solitaria em celas insalubres; a
restricdo de alimentacdo, de 4gua, de agasalhos e de banho de sol (ARBEX, 2013).

As celas de castigo; a precariedade no atendimento, na estrutura, na preservacao dos
direitos e o desrespeito a dignidade das/os internas/os seguem vigorosas, tanto que as
instalacOes de todos os manicdmios, segundo o Conselho Federal de Psicologia (2015), “[...]
foram consideradas inadequadas para acomodar seres humanos” (p. 97).

As sessOes de eletrochoque ocorreram indiscriminadamente e com cargas tdo elevadas
que, por vezes, a “[...] energia elétrica da cidade*® ndo era suficiente para aguentar a carga.
Muitos morriam, outros sofriam fraturas graves” (ARBEX, 2013, p. 36).

A condicao desse “tratamento”, também, foi denunciada no documentario Em nome da

raz&o*° (1979):

[...] em todas as técnicas utilizadas dentro do hospital pretendem controlar ao nivel
do corpo e da mente uma loucura que extravasa esse corpo e essa mente. O objetivo
ndo é a cura, nem a recuperacgdo, mas o controle. Se todo hospital usa a psiquiatria
na base de medicamento, na base de eletrochoque ela é uma farsa porque ninguém
sai curado com isso, ninguém. Eu nunca vi um doente mental que fosse curado,
simplesmente ele é melhorado naquele ponto de agressividade que ele chegou no
hospital, mas é como se fosse dar uma marretada nele (14°25”).

49 Este excerto se refere a cidade de Barbacena/ MG.
50 Sugiro observar, também, o documentario “Passageiros de segunda classe” (2001).
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A precariedade parecia ser uma marca distintiva e permanente nos manicomios, nao
apenas dos brasileiros. Leia o relato publicado em 1838 sobre a situacdo dos hospicios

franceses:

Vi-0s nus, cobertos de trapos, tendo apenas um pouco de palha para abrigarem-se da
fria umidade do ch&o sobre o qual se estendiam. Vi-os mal alimentados, sem ar para
respirar, sem agua para matar a sede e sem as coisas mais necessarias a vida. Vi-0s
entregues a verdadeiros carcereiros, abandonados a sua brutal vigilancia. Vi-os em
locais estreitos, sujos, infectos, sem ar, sem luz, fechados em antros onde se hesitaria
em fechar os animais ferozes, e que o luxo dos governos mantém com grandes
despesas nas capitais (ESQUIROL apud FOUCAULT, 1978, p. 56).

Se ignorada a origem, a data e a localizacdo a qual este excerto se refere poder-se-ia
inferir que ele se refere a diversos outros manicémios brasileiros nos quais essas praticas se
reproduziram com vigor. Comprova também, como as praticas cotidianas, inerentes aos
manicomios, onde a dignidade era a todo momento violada, a intimidade devassada, a revolta
e a contestacdo rechacada, que ele “[...] foi criador de alienacao” (FOUCAULT, 1978, p. 92).

Por outro lado, se considerada a localizacdo e a temporalidade dos exemplos
apresentados anteriormente, percebe-se que a pratica violadora da dignidade humana nos
manicémios é histdrica e que este modelo foi reproduzido temporal e espacialmente em
diversos paises, dentre os quais, o Brasil.

Os manicémios ainda hoje cumprem o seu papel destinado a reclusdo dos incémodos
sociais. Sob a atual rubrica de criminosas/os com transtornos mentais, as/os internas/os

experimentam a repeti¢do da velha pratica do asilamento no qual:

Desde o ingresso até a saida do sistema percebe-se a recorrente exposi¢do dos presos
a violagdo dos seus direitos fundamentais, seja pela omissdo, descaso, falta de
recursos, baixa qualificagdo técnica e profissional das equipes, ou pela agdo
preconceituosa e estigmatizadora, que reforca os esteredtipos sobre esta populagéo e
nega seus direitos a salde e a protecdo social (CONSELHO FEDERAL DE
PSICOLOGIA, 2015, p. 151).

Contudo, apesar de todas as adversidades vivenciadas nos manicomios e mediante ela
ser forjada a cronificacdo das debilidades das/os pacientes (ARBEX, 2013), para muitos ndo
houve um embrutecimento ou uma alienacdo® total. Por isso, as consequéncias ndo poderiam
ser arbitrariamente “classificadas” de modo simplista.

Essa atitude demonstra o0 jogo entre a dominagdo e a resisténcia, uma vez que o “[...]

poder penetrou no corpo, encontra-se exposto no proprio corpo” (FOUCAULT, 2001, p. 146),

51 Aqui o termo alienacdo tem significado de psicopatologia, como perda da razéo, loucura e alienagdo mental.
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ao mesmo tempo, ela proporciona a “[...] reinvindicagdo de seu proprio corpo contra o poder”
(Ibid., p. 146).

Se, por um lado, o seu corpo padecia com as brutalidades, com o0s castigos e com as
caréncias que lIhes eram impostas, por outro, ela evidenciava a sua personalidade, o seu
enfrentamento pessoal aquela situacdo, valendo-se, dependendo da situagdo, de bravura e de
coragem ou de zelo e de dogura.

Essa situacdo pode ser analisada a luz do conceito de poder de Michel Foucault (2001).
O poder para ele expressa as relacdes que sdo ao mesmo tempo de poder e de resisténcia. Um
poder que ndo pode ser considerado como uma coisa, algo inerente ou propriedade de uma
pessoa ou grupo®2. Expresso por meio das “praticas ou relagdes de poder” (p. XIV)
distribuidas por todo o corpo social, possui positividade, “[...] isto ¢, produtivo,
transformador” (p. XVI), com “[...] riqueza estratégica” (p. XVI).

Roberto Machado, na Introdugao do livro Microfisica do Poder, sintetiza que “[...] [n]ao
existe algo unitario e global chamado poder, mas unicamente formas dispares, heterogéneas,
em constante transformacéo. O poder nao é um objeto natural, uma coisa; € uma pratica social
e, como tal, constituida historicamente” (FOUCAULT, 2001, p. X); que € um poder “[...] que
intervém materialmente, atingindo a realidade mais concreta dos individuos — o seu corpo — e
que se situa ao nivel do préprio corpo social, e ndo acima dele, penetrando na vida cotidiana e
por isso podendo ser caracterizado como micro-poder ou sub-poder (sic)” (Ibid., p. XII) e que
ele “[...] € luta, afrontamento, relagdo de forca, situagdo estratégica” (p. XV).

Dentre varios, um exemplo da resisténcia realizada pelas vitimas desse sistema® é nos
oferecido por Arbex (2013), no qual uma interna de um manicémio brasileiro, criativa,
comp®s a masica que se tornou uma espécie de hino, eternizada no documentario Em nome da
Razdo (1979). Com a sonoridade de uma marchinha de carnaval e direcionada ao diretor do

manicdmio na época, ela expressa as mazelas da vida nagquele ambiente. Ei-la:

ﬂ O seu Manoel, tenha compaix&o
Tira nds tuda desta priséo

Estamos todas de azuldo

Lavando o patio de pé no chdo

L4 vem a boia do pessoal

Arroz cru e feijdo sem sal

E mais atrds vem o macarrdo J"
Parece cola de colar baldo

52 A quem interessar: em Rabelo (1997), pagina 53, ha uma explicagdo do conceito de poder na perspectiva
foucaultiana, que coaduna com a que esta expressa aqui.
%3 O livro Manicomios, prisdes e conventos (GOFFMAN, 1974), também é rico em exemplos de resisténcia.
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E mais atras vem a sobremesa
Banana podre em cima da mesa

E mais atras vém umas funcionarias
Que sdo as putas mais ordinarias

(EM NOME DA RAZAO, 1979, 12°32”).

As técnicas de estereotipacdo das pessoas loucas ou com deficiéncia intelectual
assumiram feicGes diferentes em alguns lugares. Na cidade de Goids, por exemplo, a
estereotipia das pessoas com deficiéncia intelectual, dada ao modo peculiar como se
localizaram na cidade, ocorreu com caracteristicas distintas. L& a figura social da boba ou do
bobo néo é reconhecida apenas pelas caracteristicas especificas da deficiéncia, mas, também,
pelo modo peculiar como se vestem. Na Cidade de Goias é pelo aspecto estético que se da a
primeira identificacdo da deficiéncia intelectual.

A indumentaria excéntrica e peculiar dessas pessoas permite a identificacdo, mesmo que
a distdncia, de uma pessoa considerada “boba ou bobo” da de outra pessoa considerada

normal. Meireles a respeito disso (2014) descreve que:

[...] As mulheres usam sempre vestidos curtos, & altura dos joelhos, rodados,
franzidos ou pregueados, a maioria deles feitos de chita ou tecidos estampados. S&o
enfeitados com babados, debruados e neles séo aplicadas sianinhas, fitas coloridas
ou outras passamanarias, como renda, galdo, franja, lese e botbes de variados
tamanhos e cores, mangas curtas bufantes. Com unhas pintadas de rosa forte ou
vermelho e muitos anéis (sic) em quase todos os dedos, carregam sempre bonecas de
louca, plastico ou pano - que costumam ninar - e bichos de pelicia.

Dependuradas nos bragos, carregados de pulseiras feitas de sementes colhidas no
cerrado, usam bolsas infantis e sombrinhas. Algumas pintam o rosto com rouge
encarnado e, nos labios, batom rosa ou vermelho. Usam também brincos, muitos
colares sobrepostos no pescogo. Nos cabelos, colocam fitas, prendedores coloridos,
chapéus, grampos e outros aderecos [...] (p. 24).

Os homens vestem folgadas camisas, calgas sociais escuras com lencos assoados no
bolso, cobrem-se com chapéus, calcam botinas, carregam guarda-chuvas que as
vezes usam para se defenderem das criangas (lbid., p. 25).

A estereotipia das pessoas com deficiéncia intelectual assume caracteristicas proprias
em cada contexto. O que nos importa ndo é a peculiaridade dessas situacfes e sim a
generalidade da prética, até bem pouco tempo, de dar a pessoa, que outrora integrava 0 grupo
das pessoas insanas e que agora re/classificada como pessoa com deficiéncia intelectual, uma
feicdo estético-social peculiar.

O processo de incluséo social® das pessoas com deficiéncia intelectual foi intensificado

no Brasil e em Goias nas Ultimas trés décadas. A convivéncia em ambientes sociais menos

%4 Esse tema sera melhor apresentado na secdo 1.6 deste capitulo.
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restritivos influenciou, dentre outros aspectos, na aparéncia estético-social das/os jovens com
deficiéncia intelectual, cujos habitos e vestimentas se assemelham bastante ao dos seus pares
etarios.

No cenario goianiense contemporaneo, a visibilidade da deficiéncia em jovens ndo se da
pela vestimenta e sim, nos casos de deficiéncia intelectual sindrémica ou associada a outras
deficiéncias, pelos tragos fisicos.

Em caso de deficiéncia intelectual ndo sindrémica, exceto no ambiente escolar e em
situacdo de didlogos mais delongados, ela tem grande chance de passar despercebida. No
padrdo atual: nada de roupas que destoem do convencional, que sejam maltrapilhas ou que
denunciem, por meio de emblemas, tais como 0s uniformes das escolas especiais, a
deficiéncia.

Dois exemplos justificam a atual tendéncia. Um deles foi apresentado em 2013 pela mée
da Danyelle (FARIA, 2014), em que ela relatou um acentuado zelo com a aparéncia da filha.
Segundo ela, todas as vezes em que a Danyelle saia de casa ela o fazia bem arrumada,
limpinha. Quando retornava logo trocava de roupa para ndo ficar com roupa suja ou com
aspecto desleixado. Se ela chupava uma bala, por exemplo, a mae permitia que ela escovasse
os dentes sozinha, contudo o banho e a escovacdo diaria, apesar de ela ndo ter um nivel de
deficiéncia muito severo ou incapacitante, eram feitas pela prépria mae como modo de
garantir que a Danyelle estivesse sempre com uma aparéncia impecéavel.

Outro exemplo nos é dado por um integrante do agrupamento desta pesquisa, Michael.
Ele relata o orgulho que tem pelo atendimento de preparacdo e de encaminhamento ao
mercado de trabalho recebido na Associagéo Pestalozzi, a0 mesmo tempo declara se preservar
dos olhares preconceituosos que recebe de desconhecidas/os na rua quando estd com o
uniforme da Associacdo.

Ele relata:

Michael: E uma coisa que a gente ndo gosta mais por causa do preconceito dos
outros. Porque a gente vem da Pestalozzi com esse uniforme vestido passa la no
terminal o povo fica olhando: nossa olha 4, € especial, é deficiente, ndo sei 0 que la
da Pestalozzi. Entdo tipo assim tem gente preconceituosa a gente sabe que tem.

E reitera: “porque tem muita gente que olha com olhar maldoso, ¢ especial, ¢ louco, ¢

doido, é nao sei o qué”.
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Essas falas revelam o esforgo observado desde 2013 (FARIA, 2014) e reiterado nesta
pesquisa no sentido de forjar uma imagem social positiva de si®. A¢do que inclui o cuidado
estético-facial e nele a eliminacdo, ao maximo possivel, da visibilidade negativa da
deficiéncia, a evitacdo dos marcadores estigmatizantes e a desenvoltura comportamental mais
préxima possivel do convencional.

A feicdo estético-social das/os jovens inclui a vestimenta, os cuidados estéticos e, na
maioria dos casos, o aparelho celular que é objeto de uso constante de uma parte consideravel
das/os jovens participantes da pesquisa. Ele, inclusive, é um potencializador das
possibilidades de interacao social. Por meio dele e das redes sociais o “mundo” e as relagdes
destas/es jovens tém se tornado menos restrito e com uma configuracdo distinta das
precedentes.

A aparéncia estética de um/a jovem comum ou, goffmanianamente falando, normal é
um estratagema de enfrentamento do preconceito e de todas as consequéncias excludentes
dele decorrentes. E um sagaz ardil de autolegitimacio da participacio nos ambientes mistos

com equidade e com a tranquilidade de ser mais “um/a” em vez de ser a/o diferente.

1.5 CONTROVERSIAS DA FALA: A SUSPEITA E A NEGACAO

O conjunto de significativas limitacbes no funcionamento intelectual e no
comportamento adaptativo, como ja fora dito, esta entre as principais caracteristicas da
deficiéncia intelectual. Contudo, além do aspecto fisico®®, é pela fala que essas dificuldades se
manifestam configurando-se, sem duvida, como um indicador da alteridade da deficiéncia
intelectual.

No periodo medieval, e de plena vigéncia das praticas inquisitérias, a fala era aceita
como um dos principais indicadores da culpa do herege. Em um dos documentos da Santa
Inquisicdo, o Directorium inquisitorium, de 1370 e que vigorou por trés séculos, recomenda
atencdo a alguns atos de linguagem e os quais sdo indicadores da culpa do herege, tais como:

responder a uma pergunta com admiracao; responder a algo que ndo fora perguntado ou ndo

5 Lacerda (2007), em pesquisa com pessoas com outras deficiéncias, constatou a importancia atribuida ao
esforgo pessoal para superar as barreiras sociais e 0 amparo subjetivo na concepcao de esfor¢o individual para
forjarem o que denomino aqui de imagem social positiva de si. Apresentado por Lacerda como a “[...] recusa de
qualquer posi¢cdo que acentue a diferenca” (p. 13).

%No caso de deficiéncia intelectual de origem sindromica. Se a deficiéncia intelectual ndo estiver associada a
alguma sindrome e a pessoa ndo tiver outra deficiéncia associada, o0 aspecto fisico aparenta uma normalidade
similar a de qualquer outra pessoa que ndo tenha qualquer deficiéncia fisica ou sensorial.
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responder sobre o que foi interrogado; desviar do assunto; conversas diferentes dos comuns
das/os fiéis e fazer-se de tolo (PESSOTTI, 2012).

Ademais, a documentacdo alertava que nos casos em que a pessoa considerada herege
ndo confessasse as suas culpas, se ela tivesse dado respostas diversas em relacdo as perguntas
recebidas, isso era indicio de culpa. A divergéncia das respostas era motivo suficiente para
que a pessoa fosse conduzida a tortura que era uma das taticas recomendadas pelo
Directorium para a obteng¢ao da “verdade” (Ibid.).

N&o havia a necessidade de que a confissdo de culpa fosse proferida pela pessoa
acusada. Se houvesse alguma pessoa que tivesse visto ou ouvido algo que incriminasse a/o
suspeita/o e se houvesse, também, indicios de culpa, principalmente se associados a ma fama
da pessoa acusada, a recomendacdo é que se procedesse a tortura (lbid.).

A adocdo da fala como indicador de heresia e de feiticaria ameacava fortemente o
direito a vida das pessoas com deficiéncia intelectual dotados de fala. Como ndo havia a
diferenciacdo da fala contestatdria, dos dogmas e preceitos cristdos, da fala contraditoria,
fruto de desconhecimento e de incompreensdo, a fala as/os expunha a constante risco de
morte.

Também no periodo medieval era possivel encontrar, na figura dos bobos da corte ou
bobos do Rei, excecdes as interdicdes da fala das pessoas com deficiéncia intelectual. Com a
fungdo de atuarem comicamente nas cortes europeias, eles tinham a liberdade de se
expressarem livremente. Proferindo, por vezes, insultos, ofensas, impropérios, opinides
grosseiras, ironias, imitacOes caricatas e ridicularizantes da nobreza (MEIRELES, 2014).

Representavam uma “valvula de seguranca” (VAGINAY, 2012, p. 21). De um lado, por
expressar ao rei as inquietacBes populares e, de outro, por evidenciar que o rei ndo é
insensivel ao bem-estar dos suditos. Todavia, a sua situacdo, apesar da liberdade de atuacéo,
situava-se no limite da liberdade e da interdicdo. Em uma “[...] fronteira perigosa entre dois
mundos incompativeis, o bobo da corte, mais que importante, joga: ele arrisca a sua vida”
(Ibid., p. 21).

Criticos da realeza e “porta-vozes” dos suditos expressavam, com lingua afiada, os
sofrimentos e as injusticas sociais. Nas encenacfes eles tudo podiam. Com atuacdo cénica
regressiva e infantil tinham a liberdade de dizer, sem o risco de sofrerem punicgdes, 0 que 0sS
suditos gostariam, mas ndo podiam dizer (MEIRELES, 2014).

Esses eram pessoas de...;
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[...] lingua solta e livre, os bobos da corte podiam entrar e sair, subir e descer, pular
e saltar todos os degraus da escala dos privilégios sem ouvir qualquer reprimenda.
Nem sempre de maneira consciente, vingavam-se dos poderosos, defendendo os
humildes da opressdo e da injustica (MEIRELES, 2014, p. 35).

Contudo, a liberdade que tinham se resumia aos momentos das encenagdes. Herculano
(1959) retrata o lugar ambivalente em que ocupavam na sociedade relatando que:

[...] Passadas estas horas de convivéncia ou de deleite, que eram como uns 04sis na
vida triste, dura, trabalhosa e arriscada da Meia Idade, o bobo perdia o seu valor
momentaneo, e voltava & obscuridade, ndo a obscuridade de um homem, mas a de
um animal doméstico. Entdo os desprezos, as ignominias, os maus-tratos daqueles
que em publico haviam sido alvo dos ditos agudos do chocarreiro, caiam sobre a sua
cabeca humilhada cerrados como granizo, sem piedade, sem resisténcia, sem limite:
era um rei desentronizado; era o tipo e o resumo das mais profundas misérias
humanas (p. 7).

Salienta-se que a suspeicao sobre a pessoa com deficiéncia intelectual tem relagédo com
a severidade ou ndo da deficiéncia e com a possibilidade de ela ser visual e facilmente
perceptivel.

Em pesquisa realizada no ano de 2013, com vinte estudantes com deficiéncia
intelectual de escolas publicas regulares em Goiania®’, percebeu-se que quando a deficiéncia
ndo é facilmente perceptivel ha um rigor mais acentuado no julgamento das acGes dessas
pessoas, 0 que gera, por vezes, descrédito quanto a fala, as acbes e as dificuldades de
aprendizagem delas. Contrariamente a compaixao percebida em relacdo as pessoas cuja
deficiéncia se apresentava de modo visualmente incontestavel.

Essa situacdo fica evidente no relato de um dos participantes: Gabriel®®, quinze anos e
estudante, na época, encontrava-se na ultima etapa®® do ensino fundamental. Ele relatou que
sempre recebia provocacfes de um colega muito bem reputado na escola devido ao seu
rendimento escolar sempre excelente.

Segundo Gabriel, era frequente que professoras/es vissem as provocagoes que ele sofria
e nada fizessem. Mas quando o outro colega apresentava reclamagdes contra o Gabriel, as
providéncias contra ele eram logo tomadas. O mais curioso € que, segundo ele, algumas

dessas acusacOes eram falsas. Por vezes, varios colegas testemunhavam a favor de Gabriel e

57 Esta pesquisa intitulada “Auto-representacdo de estudantes com deficiéncia intelectual: a imagem de si na
escola publica regular em Goidnia” foi premiada em 2014 no I Prémio SBPC/GO de Popularizagao da Ciéncia.
%8 pseudonimo.

%9 Nomenclatura da Rede Municipal de Educagio de Goiania que tem o ensino fundamental diurno estruturado
em trés ciclos, sendo cada série/ano denominada de etapa. A Ultima etapa do ciclo 111 corresponde ao 9° ano
seriado.
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ndo havia ninguém que confirmasse a versdo de quem 0 acusou, mesmo assim o depoimento
de quem o acusou era aceito como verdadeiro e Gabriel era punido.

Nos momentos em que o0 outro colega apresentava queixas sobre Gabriel para a
diretora elas eram logo acolhidas. No entanto, quando era ele proprio quem tomava a
iniciativa de denunciar as provocagdes recebidas, a resposta que ele ouvia era: “Ah nao 0,
quero conversa com voc€ nao”.

O que ficou notorio nos depoimentos € que a suspeicdao que incorria sobre Gabriel era
decorrente da suposicdo de que ele fosse um espertalhdo. O desempenho escolar dele,
relativamente baixo, justificava-se em fungdo da deficiéncia intelectual. Porém, ao mesmo
tempo, havia certos saberes e conhecimentos dele que surpreendiam as demais pessoas. Nas
avaliacdes, por exemplo, havia situacdes em que a nota dele gerava alvorogo na sala de aula
por ter sido melhor do que a de alguns colegas que ndo tinham deficiéncia intelectual.

A dificuldade de compreensdo das pessoas participantes dessa situagdo sobre a
deficiéncia intelectual e a concepgéo errdnea de que ela gerava um conjunto generalizado e
uniformizado de incompeténcias provocaram a dureza de julgamento sobre Gabriel e a
cristalizacdo de posturas e de opinides a respeito de quem € o certo e o errado. De quem esta
falando a verdade e a de quem esta mentindo e tentando bancar o esperto na situacdo. Nota-se
que o imbricamento das relagdes e a analise contextual dos fatos ndo ocorria de modo mais
analitico e menos orientado por pré-nocdes e preconceitos pelas pessoas envolvidas.

Né&o é s6 na escola que, por vezes, ocorre o descrédito em relacdo a fala de pessoas com
deficiéncia intelectual ndo visualmente perceptivel. Nas entrevistas, um participante, Michael,
relatou ter passado, uma vez, por constrangimento no transporte puablico. A esposa dele,
Laiane®, também enfrentou essa situaco, infortunadamente, mais vezes que o marido.

Michael relatou trecho do desentendimento que teve com um motorista do transporte
coletivo que ndo permitiu que ele, mesmo identificado com um documento que atesta a

deficiéncia, entrasse pela porta de tras do 6nibus. Ele diz:

Michael: Eu pedi ele com calma, com delicadeza, e ele foi s6 me agredindo
verbalmente, falando coisas. Ele falou que eu ndo era especial, que eu tava
mentindo, que eu tava inventando, que eu tava querendo entrar pela porta de tras por
causa que as vezes eu queria fazer alguma maldade pra ele, queria sujar o nome dele
na empresa dele, que ele falou que ndo podia permitir eu passar por tras porque eu
tinha que passar pela catraca como todo mundo passa, a maioria do povo passa, e
ele falou “ndo, vocé ndo tem nada de especial”. Quer dizer, ele ndo me enxergou.

0 Em todas as entrevistas o Michael esteve acompanhado da esposa e, por vezes, ela também participou do
dialogo.
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A esposa do Michael passou por uma situagdo ainda mais constrangedora como

apresentado em parte do dialogo:

Michael: Ela ja foi abordada varias vezes no Terminal da Biblia por causa que a
carteirinha dela tava com uma foto ilegivel.

Laiane: Era uma vez antes de eu sair do servico eu tava indo la pro lado da Mabel,
nesse dia acho que a minha carteirinha tava vélida ai eu passei minha carteirinha trés
vezes na catraca ai 0 motorista veio falar pra mim que eu peguei carteirinha de outra
pessoa, que a minha carteirinha tava com a foto de outra pessoa, que eu tinha
roubado essa carteirinha, ainda falei “moc¢o num ¢, porque a minha carteirinha ta
com o meu nome, essa aqui ¢ a minha carteirinha” eu até mostrei a minha foto ai
falou assim “vocé ta passando foto de outra pessoa”, sendo que a minha foto tava na
minha carteirinha ai tanto € que no dia o cara chegou a pegar a carteirinha da minha
mao, ficou com ele, ai eu liguei pra minha mée, nesse dia eu passei o celular pro
cara pra ele conversar com a minha mée, ai eu nem cheguei a ir la pro servigo
porque no outro dia meu pai foi comigo & no SETRANSP arrumar a minha
carteirinha por causa que quando completa datas de aniversario a carteirinha vence e
tem que revalidar ela de novo.

A problematica acima coincide com a apresentada por Pessotti (2012) que afirma:

Parece que, a medida que o deficiente se distancia dos niveis mais severos, quase de
“ser vegetativo”, ascendendo aos graus mais atenuados da oligofrenia, mais se
afirma a rejeicdo da sociedade e sua dureza de julgamento e tratamento. Enquanto o
cretino, totalmente tutelavel, é destinado cuidadosamente a reclusdo definitiva
acompanhada de piedosas adverténcias de que ndo lhe deixem faltar comida e
cuidados médicos, ao idiota se propunha o asilo-escola onde aprendesse a trabalhar
para retribuir a alimentagdo e instru¢do recebida, respeitando “um direito da
sociedade” (p. 169).

E completa afirmando que “[...] ao cretino se tolera; ao idiota se cobra; e ao imbecil [...]
se esconjura € se condena” (Ibid., p. 169). Embora as nomenclaturas expressas por Pessotti
(2012) nédo sejam atualmente usuais, elas exprimem que as representacdes sociais formuladas
sobre a deficiéncia intelectual se embasam na percepcao sobre o nivel de afetagdo geral da
deficiéncia na pessoa. As representacdes formuladas a partir desta percep¢do interferem no
consequente rigor e na compreensdo ou na toleréncia a elas dedicada.

A problematica evidenciada por Gabriel, Michael e Laiane e reafirmada por Pessotti
(2012) coincidem com diversos comentarios que, por quase vinte anos, ouvi de colegas,
professoras e professores, na rede municipal de educacdo de Goiania e na rede estadual de
educacdo de Goids. A duvida sobre as pessoas com deficiéncia intelectual leve e néo

visivelmente aparente € algo ainda marcante.
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A permanéncia, no imaginario popular, de que a deficiéncia intelectual gera um todo de
incapacidade ainda orienta os “julgamentos”, geralmente duros, sobre os erros, os acertos, as
competéncias, as dificuldades, a capacidade de discernimento e o nivel presumido de
alienacio®! das pessoas com deficiéncia intelectual nfo visualmente perceptivel.

Todavia, é oportuna a ponderacdo de Perron (1971) segundo a qual:

[...] a rejeicdo nunca é total e as suas determinantes nunca sdo tdo simples. Depois
de muito tempo, os deficientes mentais sdo também, sob determinado aspecto,
valorizados, e objeto de condutas de protecdo (sic). A realidade historica e social da
deficiéncia mental deve procurar-se nesta mesma ambivaléncia.

E banal recordar que muitas anomalias humanas, condenadas num determinado
tempo e num determinado lugar, sdo pelo contrério extremamente valorizadas num
outro tempo e lugar [...] Muito frequentemente, medo e rejeicdo, valorizacdo e
proteccéo (sic), coexistem. Quanto, na Europa, se rejeitavam os loucos e os idiotas,
alguns deles eram bem tratados e mesmo valorizados; o que acontecia por multiplas
razbes (p. 57).

O que foi relato e o que Perron traz evidencia que a predominancia de atitudes, de
préticas e de percepcdes sobre a deficiéncia intelectual em determinados tempos e lugares ndo
suprime, inevitavelmente, outros modos de expressdes e de praticas, algumas delas
ambivalentes as usuais, ou seja, que o esforco de generalidade feito aqui ndo invisibiliza a

diversidade que ¢ inerente ao campo social do qual a deficiéncia intelectual € uma integrante.

1.6 O PARADIGMA DA INCLUSAO SOCIAL: UM NOVO LUGAR PARA A PESSOA
COM DEFICIENCIA INTELECTUAL?

O paradigma da inclusédo social emergiu a partir do processo de mobilizacdo de mées e
pais de pessoas com deficiéncia, tendo seu inicio nos anos 1940, na Europa. A mobilizacdo
das familias tinha como eixos principais a inclusdo social, o investimento em pesquisas € 0
atendimento terapéutico (FARIA, 2014; MAZZOTTA, 2012; VAGINAY, 2012).

A atuacdo militante das familias embasou-se na concep¢do de que a ampliacdo da
convivéncia social das pessoas com deficiéncia favoreceria o desenvolvimento pessoal delas
(VAGINAY, 2012). Além disso, essa militancia forjou, por varias vias, a abertura de espacos
de debates e de atendimento as pessoas com deficiéncia. Um deles se deu por meio da
insercdo nas politicas publicas de leis que favorecem a parcela de pessoas com deficiéncia no

Brasil e no mundo, mas também o0s que se deram pela criacdo de associagdes fundadas por

61 Nesta frase entenda o termo alienagdo em acepcéo psicoldgica, isto ¢, perda da razdo e perda de senso de
realidade.
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elas proprias, as quais foram destinadas ao atendimento terapéutico e educacional de pessoas
com deficiéncia.

A repercussdo internacional dessas mobilizac6es inaugurou possibilidades efetivas de
incluséo social das pessoas com deficiéncia, inclusive das pessoas com deficiéncia intelectual,
cuja dignidade e direitos estavam sendo defendidos com veeméncia, sendo apresentada como
condig&o para a construgdo de uma sociedade mais justa e verdadeiramente para todas/os.

As reivindicacdes abriram espaco para a inauguracao de um novo ser social. O da
pessoa com deficiéncia com direitos a plena participacdo na vida social, incluindo a
ampliacdo da convivéncia no seio familiar, o direito a educacdo ndo segregatoria, o direito de
desenvolver atividades laborais remuneradas com status de trabalhador/a e, principalmente,
de ser considerado como gente, mesmo que diferente, plenamente humano. Nao mais uma
besta demoniaca, nem fruto das culpas de seus antepassados.

Esses debates afloraram no contexto politico da primeira metade do século XX,
prioritariamente, dedicado as politicas de cunho universalista, ou seja, interessado em
estabelecer direitos humanos a serem usufruidos por todas/os. As reivindicacdes especificas
para as pessoas com deficiéncia inauguraram as mobilizacdes de cunho identitario que
eclodiram duas décadas mais tarde, encabecadas pelas mobilizacdes de feministas e de
homossexuais (FARIA, 2014).

A mobilizacéo politica em defesa dos direitos de pessoas com deficiéncia repercutiu na
significativa implantacdo de associagbes representativas de seus direitos®?, na realizacio de
convencdes internacionais, no estabelecimento de acordos e de declaracdes internacionais,
primando-se pelo principio do respeito a dignidade e do direito a equidade a todas as pessoas.
Principios esses vislumbrados como indispensaveis a construcdo de sociedades mais
inclusivas, solidarias e fraternas.

Na primeira metade do século XX, como j& fora dito, as mobilizagdes politicas giravam,
principalmente, em torno de questdes universalistas, no geral, justificadas pelas atrocidades
vividas naquele periodo, em decorréncia, fora outros, das duas grandes guerras mundiais, do
nazismo, do fascismo e das ditaduras militares implantadas em varios paises. Como resultado
desses atos, data do fim desse periodo, em 1948, a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos (FARIA, 1998).

Apesar da inegavel importancia desta Declaragcdo, as minorias étnicas, linguisticas,

religiosas, econdmicas, sexuais e outras continuaram sentindo que as desigualdades as

62 0 World Report on Disability situa nos anos 1970 a mudanca das respostas a deficiéncia impulsionada pela
auto-organizacdo de pessoas com deficiéncia (WHO, 2011).
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afetavam de modo mais incisivo que a outros grupos sociais, motivo pelo qual, as demandas
culturais e identitarias, ndo plenamente resolvidas com a promulgacdo da Declaracéo
Universal dos Direitos Humanos, eclodiram na segunda metade do seculo XX.

Delas resultaram notdrias convengdes e acordos internacionais. Algumas delas,

referentes as pessoas com deficiéncia, foram:

e 1975 - Assembleia Geral da Organizacdo das Nacdes Unidas: Declaracdo dos
Direitos das Pessoas Deficientes;

e 1990 - Conferéncia Mundial sobre Educacdo para Todos: Declaracdo Mundial sobre
Educacdo para Todos: satisfacdo das necessidades basicas de aprendizagem;

e 1994 - Conferéncia Mundial de Educacdo Especial: Declaracdo de Salamanca Sobre
Principios, Politicas e Préticas na Area das Necessidades Educativas Especiais;

e 2001 - Convencdo Interamericana para a Eliminacdo de Todas as Formas de
Discriminacdo contra a Pessoa Portadora de Deficiéncia: Convencéo da Guatemala;

e 2001 - Congresso Internacional "Sociedade Inclusiva": Declaragdo Internacional de
Montreal sobre Inclus&o;

e 2004 - Conferéncia Internacional sobre Deficiéncia Intelectual, da OPS/OMS
(Organizacdo Pan-americana de Saude e Organizacdo Mundial de Saude):

Declaracdo de Montreal sobre a Deficiéncia Intelectual.

As convengoes e as declaragdes supracitadas lancaram as bases para que a condigédo
social das pessoas com deficiéncia intelectual, em nivel mundial, fosse problematizada e para
gue as mudancas mais recentes sobre o status e o l6cus social dessas pessoas fossem
principiadas®.

No desencadeamento politico em defesa dos direitos civis de pessoas com deficiéncia,
no século XX, despontou o lema “Nada por nos, sem nés” (SASSAKI, 2007a, 2007b). Este
mote pode ser interpretado como: “[n]Jenhum resultado a respeito das pessoas com deficiéncia
haverd de ser gerado sem a plena participagdo das proprias pessoas com deficiéncia”
(SASSAKI, 20074, p. 8).

Ele simboliza a reivindicacdo de que as pessoas com deficiéncia participem ativamente
de todas as atividades, quaisquer que sejam, referentes as deficiéncias. Sua repercussdo mais

imediata € a mudanca da condicdo de receptora das pessoas com deficiéncia para a de

%3 Em Faria (2014), secdo 2.2, ha uma discussdo mais pormenorizada sobre os desdobramentos das mobilizagGes
sociais em normatizacGes juridicas que atendem aos interesses das pessoas com deficiéncia.
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promotoras de politicas, de bens e de servigos que Ihes digam respeito, por serem elas peritas
nas questdes atinentes as deficiéncias (SASSAKI, 2007a, 2007b).
Sassaki (2007a) situa que “[a]té a década de 60, as pessoas com deficiéncia eram

tratadas como objetos de caridade, ndo podiam opinar e tinham de obedecer as decisfes que

0s especialistas e 0s pais tomavam por elas, em tudo o que se referia & vida delas” (p. 9).

Todavia nesta mesma década, precisamente em 1962, houve nos Estados Unidos da América
0 despontar das reivindicagdes por vida independente. Elas lancaram as bases para a
construgdo do lema “Nada por nos, sem nés” (Ibid.).

O ano de 1981, proclamado pela Organizagdo das Nagdes Unidas como “Ano
Internacional das Pessoas Deficientes”, com o lema “Participacdo Plena e Igualdade”, marca a
consolida¢do do mote “Nada por nds, sem nds”. A partir dessa data ha a presenca dele, quase
inevitavel, nas diversas convencbes e declaragdes mundiais relativas as deficiéncias
(SASSAKI, 2007a, 2007b)

Esse processo, contudo, ndo tem transcorrido sem ambivaléncias. No Brasil ele
repercutiu, além de na legislacdo, no incremento da quantidade de associacdes representativas
dos direitos de pessoas com deficiéncia (FARIA, 2014; LACERDA, 2007).

Entretanto, devido as representacdes pejorativas® a respeito das deficiéncias no Brasil,
ha pessoas que optam pelo enfrentamento e pela superacéo de barreiras pela via individual e
ndo pela via coletiva. Esta é uma tentativa de ndo acionar os marcadores da diferenca, em seu
lugar “[...] aciona-se o lugar de exemplo individual de superacao” (LACERDA, 2007, p. 12).

Retornando a primeira metade do século XX, foi nele que o enclausuramento comecgou a
ser fortemente questionado pelo movimento de luta antimanicomial. Movimento politico
nacional e internacional que conseguiu implementar, em varios paises do mundo, uma nova
forma de tratamento e de vida as pessoas com transtornos ou com deficiéncia intelectual®®.

Um dos lideres e dos pioneiros do movimento antimanicomial no mundo foi o italiano
Franco Basaglia (1924-1980). Ele fortaleceu a luta de algumas/uns psiquiatras brasileiras/os
em relacdo a desinstitucionalizacdo da loucura, dos transtornos mentais e da deficiéncia
intelectual. Ele, assim como Foucault, teve grande influéncia no pais, apoiando e inspirando
as vozes médicas dissonantes da perspectiva predominante, na qual a segregacdo e a
internagdo eram a tonica do “tratamento” dispensado as/aos “anormais” (ARBEX, 2013).

No Brasil, Minas Gerais foi o estado que, durante o século XX, produziu as maiores

atrocidades contra pessoas internadas em manicomios. Mas foi, a0 mesmo tempo, o0 primeiro

6 Lacerda (2007) denomina as representagdes sobre as deficiéncias como “desmerecedoras” (p. 13).
85 A esse respeito ler Arbex (2013).
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estado a acolher “[...] as primeiras manifestacdes em favor da reforma psiquiatrica” (ARBEX,
2013, p. 203). Além das/os médicas/os alguns/mas jornalistas participaram desse movimento
denunciando os horrores praticados dentro dos manicomios. Atrocidades ocultadas da
sociedade em nome da defesa da sociedade do perigo que “as loucas e loucos” representavam.

A forca e os efeitos do movimento antimanicomial no Brasil comecaram a ser sentidos
em fins dos anos 1980, em decorréncia do acirramento dos debates em direcdo a
desospitalizacdo vitalicia e em massa das pessoas que tivessem aspecto fisico ou
comportamental desviante. De todo modo, “[...] o ideal de uma Reforma Psiquiatrica, apds
Basaglia, seria uma sociedade sem manicémios, isto é, uma sociedade capaz de abrigar os
loucos, os portadores de sofrimento mental, os diferentes, os divergentes, uma sociedade de
inclusdo e solidariedade” (AMARANTE, s.d.). Em relagdao as conquistas alcangadas, as
mudancas ja efetivadas sdo muito importantes, mas ainda ha muito a ser feito.

O inicio do fechamento de manicémios, a implementacdo de acompanhamentos
médicos ambulatoriais e a interrupcdo do ciclo de internagcbes compulsérias e vitalicias
imposto as/aos indesejados sociais demorou um pouco mais para iniciar. Data de 2001 a
sancdo da Lei N° 10.216 que dispde sobre a protecéo e os direitos das pessoas portadoras de
transtornos mentais e redireciona 0 modelo assistencial em satide mental (ARBEX, 2013).

N&o obstante ao impacto que esse movimento produziu no processo de internacao
compulsoria e vitalicia ha, ainda, diversas clinicas, inclusive as de carater judicial®, cuja
tbnica permanece sendo o do internamento prolongado, nas quais ha internas/os que poderiam
viver de modo mais integrado a familia, a sociedade e, talvez, de modo autbnomo, mas que
sdo impedidas/os de fazé-lo.

A bem dizer, os manicémios judiciarios configuram-se como a prova mais contundente
de que a prética da segregacao continua firme, sob outros argumentos, mas com as mesmas
praticas (CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2015). E o pior, isso demonstra que 0
movimento das reclusdes continua se metamorfoseando e se mantendo. Ora se destinando
as/aos leprosas/os, ora as/aos loucas/os, ora as/aos criminosas/os. O que ocorre como um ciclo
que, para cessar, demandara muitos esforcos cientificos, sociais, politicos, discursivos e

éticos.

% Destaco que no livro “Inspecdo aos manicomios, Relatdrio Brasil 2015 produzido pelo Conselho Federal de
Psicologia (2015) ha a apresentacao de dados relevantes sobre os manicémios judiciarios brasileiros.
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1.7 A DEFICIENCIA INTELECTUAL EM NUMEROS: O QUE NOS DIZ O CENSO
DEMOGRAFICO BRASILEIRO?

Embasando-se nos dados divulgados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica/IBGE da pesquisa por amostragem realizada em 2010 (IBGE, 2012, s.d.a),
inclusive nos apresentados na Cartilha do Censo 2010 — Pessoas com Deficiéncia, organizada
pela Secretaria Nacional de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, pela Secretaria
Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e pela Coordenacdo-Geral do
Sistema de InformacGes sobre a Pessoa com Deficiéncia, é possivel tragar o panorama
quantitativo, tipolégico, geografico, de género, dentre outros, das pessoas com deficiéncia no
geral e da deficiéncia intelectual, em particular, no Brasil, em Goias e em Goiania.

Apesar da distancia cronoldgica de oito anos entre a data da realizacdo do Censo
Demogréfico de 2010 e o da realizacdo dessa pesquisa, esse censo ainda se apresenta como a
melhor e a mais atualizada fonte de dados estatisticos sobre a populacdo brasileira. Essa
confianca ocorre, primeiramente, por ser o IBGE uma instituicdo reconhecida no pais pela
producdo de estatisticas oficiais sobre diversas areas, setores e populacdes de modo
sistematico e abrangente, o que ocorre pela notéria competéncia técnica de sua equipe
profissional, pelo seu alinhamento a padrdes internacionais para a producdo de estatisticas
oficiais das acdes de cooperacdo estatistica internacional e pela ampla acessibilidade
proporcionada a populacéo a estatisticas relevantes e confiaveis.

Segundo o proprio IBGE (s. d.d), as suas acdes sdo norteadas, dentre outros, pelos

principios da “relevancia, imparcialidade e igualdade de acesso” (s.n), segundo os quais:

As estatisticas oficiais constituem um elemento indispensavel no sistema de
informagdo de uma sociedade democratica, oferecendo ao governo, a economia €
ao publico dados sobre a situagéo econdmica, demografica social e ambiental. Com
esta finalidade, os 6rgaos oficiais de estatistica devem produzir e divulgar, de forma
imparcial, estatisticas de utilidade pratica comprovada, para honrar o direito do

cidadao a informacéo publica (s.n.).

E por tais motivos e por confiar na competéncia da sua equipe técnica em se pautar
nesses principios de modo ndo submisso as vicissitudes politicas que o adotamos como
referéncia de dados estatisticos sobre as pessoas com deficiéncia no Brasil, mesmo cientes de
que em 2018 a populacdo pode, em certos aspectos, ter feicdes diferentes da percebida em

2010. Supomos também que, talvez, as divergéncias quantitativas e proporcionais, salvo
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possiveis excecdes®’, ndo invalidem esses dados como um referencial ainda atual sobre esse
grupo populacional no pais.

O Questionario da Amostra realizado no Censo de 2010 e do qual derivaram os dados
aqui apresentados é muito mais amplo que o Questionario Basico. O Primeiro compde-se de
108 quesitos e foi aplicado em 10,7% de domicilios brasileiros. O segundo tem 37 quesitos e
abrangeu todo o universo domiciliar pesquisado, 0 que excetua aqueles aos quais foi aplicado
0 Questionario da Amostra (IBGE, 2012).

Além disso, esse Censo representa um marco no inicio da coleta de dados sobre a
populacdo com deficiéncia no pais. Ele evidencia um refinamento que é fruto de acordos e de
cooperagOes internacionais com a finalidade de aprimorar o instrumento de coleta, de
padronizar as informacfes solicitadas e de possibilitar a utilizacdo dos dados de modo
comparativo com os dados de outros paises (Ibid., 2012).

Um marco positivo do Ultimo censo demografico brasileiro em relacdo a esse publico
foi o refinamento conceitual que, coerente com a perspectiva cientifica atual, migrou da
perspectiva médica para a do modelo social. Nele a deficiéncia é considerada ndo apenas no
aspecto funcional, intelectual ou sensorial individual e nele, coerente com a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude - CIF, divulgada pela Organizacdo
Mundial da Satde — OMS, também se “[...] entende a incapacidade como um resultado tanto
da limitacdo das fungdes e estruturas do corpo quanto da influéncia de fatores sociais e
ambientais sobre essa limitagao” (Ibid., 2012, p. 71).

Em decorréncia do refinamento conceitual e do modo como as perguntas foram
formuladas, os dados obtidos pelo censo demografico de 2010, no tocante a deficiéncia, ndo
sdo comparaveis aos obtidos nos censos de 1890, 1900, 1920, 1940, 1991 e 2000, nos quais a
questdo da deficiéncia também foi investigada (Ibid., 2012).

Em 2010, a populagéo nacional era superior a 190.750.000 habitantes. Destes, mais de
45.600.000 pessoas tinham alguma deficiéncia. O percentual de pessoas com alguma®®
deficiéncia no pais era de 23,9% (BRASIL, 2012; IBGE, 2012).

A distribuigdo percentual entre os tipos de deficiéncia e 18,6% de deficiéncia visual; 7%
de deficiéncia motora; 5,1% de deficiéncia auditiva e 1,4% de deficiéncia mental ou

intelectual®®. O que significa que a deficiéncia intelectual dentre todas as deficiéncias no pais

67 Dentre as quais o surto de microcefalia em 2015-2016 que, segundo o discurso oficial, é decorrente da
contaminagdo pelo virus Zika e que podera impactar diretamente na quantidade de pessoas com deficiéncia
intelectual no pais.

%8 Ha pessoas que tém mais de uma deficiéncia.

% Nomenclatura adotada no Censo Demografico de 2010.
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é a de menor incidéncia e que, em comparagdo com as demais, tém valores percentuais
significativamente reduzidos (BRASIL, 2012).

Em relacdo as deficiéncias visual, motora e auditiva havia trés alternativas de resposta
para cada um desses tipos de deficiéncia. Eram elas: ndo consegue de modo algum; grande
dificuldade e alguma dificuldade. A escolha dessas opg¢des possibilitou a diferenciacdo dos
niveis de severidade de cada uma dessas deficiéncias.

A deficiéncia intelectual apresenta-se, nesse contexto, como uma excecao. A alternativa
era a declaracdo de ter ou nao ter a deficiéncia intelectual. A partir da declaracdo de té-la,
houve o automatico enquadramento como nivel severo. Mesmo com essa estratégia
metodoldgica e considerando o conjunto de todas as deficiéncias, o percentual de pessoas com
deficiéncia severa em 2010 no Brasil foi de 12,2%. O que evidenciou que a ampla maioria das
pessoas com deficiéncia, tal como sinalizado por Vaginay (2012), a experimentam em niveis
mais brandos (BRASIL, 2012).

E preciso observar que o somatorio total dos percentuais de todas as deficiéncias e em
todos os niveis de severidade é superior ao de 23,9% apresentado acima. Isto porque, no
primeiro percentual, é considerada a pessoa independente da quantidade de deficiéncia/s que
ela possua. Nos dados discriminados por deficiéncia é considerada a deficiéncia em si e ha
casos em que mais de uma delas se refira a uma Unica pessoa (BRASIL, 2012).

No estado de Goias e em Goiania, 0s percentuais de pessoas por tipo de deficiéncia em
2010 foram um pouco inferiores, em todos os tipos de deficiéncia, ao observado na média
nacional. Os niveis de incidéncias se mantém similares e com a mesma proporcionalidade as
médias nacionais. A deficiéncia intelectual permanece como a de menor indice em relacéo a
todos os demais tipos de deficiéncia.

Um aspecto interessante é que, embora préximos, os indices em Goiéania, para todos 0s
tipos de deficiéncias, sdo inferiores aos indices estaduais que, também, sdo inferiores aos

percebidos nacionalmente. Repare o Grafico 1.

Gréfico 1 - Percentual de pessoas por tipo de deficiéncia, Brasil, Goias e Goiania, 2010

M Brasil M Goias Goiania
186 18,5 18,4

’ 6,3 59 51 49 45

14 13 11

Visual Motora Auditiva Mental ou
Intelectual

Fonte: Adaptado de IBGE (2012, s. d.a, s. d.b)
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Os percentuais de pessoas com deficiéncia intelectual em Goids e em Goiania foram
obtidos a partir do célculo de proporcionalidade entre o total da populacéo e o total de pessoas
com esse tipo de deficiéncia’®. Em Goiés, o total de habitantes em 2010 era de 6.003.788. O
total de pessoas com deficiéncia intelectual era de 75.854. J& em Goiania, na populacao total
de 1.003.540 havia 14.555 pessoas com deficiéncia intelectual.

Nas tabelas pesquisadas ndo havia a discriminacdo da quantidade de pessoas com
deficiéncia intelectual em Goids e em Goiania por idade. Motivo pelo qual ndo é possivel
precisar quantas das 14.555 pessoas com deficiéncia intelectual na capital sdo jovens com
idades entre 15 e 29 anos e nem a quantidade delas cuja experiéncia de vida ndo é marcada
por processo de institucionalizacdo. Apesar desta pesquisa ndo se pautar em principio
amostral, esse, sem duvida, seria um dado interessante sobre essa parcela da populacdo em
Goiania.

Em relacdo ao género das pessoas com algum tipo de deficiéncia no pais, percebe-se
que a grande maioria se compde de mulheres. A diferenca quantitativa entre ambos no pais
era de, aproximadamente, 6.000.000 a mais de mulheres com deficiéncia do que a quantidade
de homens. Nesse quesito, Goias e Goiania, coerentes com a tendéncia nacional,
apresentaram, no geral, quantidade superior de mulheres a de homens com deficiéncia. A
diferenca quantitativa entre ambos no estado é superior a 230.000 pessoas. Em Goiania, a
diferenga supera 71.700 mulheres (BRASIL, 2012; IBGE, s. d.b).

A predominancia da deficiéncia em mulheres é observada em todos os grupos de cor ou
raca’* e em quase todos os tipos de deficiéncia no pais, exceto em relagdo a deficiéncia
auditiva e a deficiéncia mental ou intelectual cuja maioria é masculina. A exce¢do em Goiénia
é que a quantidade de homens €é superior a de mulheres apenas em relacdo a deficiéncia
intelectual. Em todos os demais tipos de deficiéncia prevalecem as mulheres (BRASIL, 2012;
IBGE, s. d.b).

A diferenca quantitativa da deficiéncia intelectual, segundo critérios de género, néo é
muito expressiva. Os homens representam 1,5% e as mulheres 1,2% do total (BRASIL, 2012).
Esta tendéncia se mantém em Goias, em Goiania e nos grupos etarios inferiores a 65 anos de
idade. No agrupamento composto por pessoas com 65 anos de idade ou mais, essa tendéncia
se inverte e a quantidade predominante de pessoas com deficiéncia intelectual é composta por

mulheres (IBGE, 2012). Muito provavelmente essa inversdo é, em parte, consequéncia da

0 Exemplo: Total de pessoas com deficiéncia intelectual no Estado x 100 = Percentual de pessoas com DI em
Total de pessoas do Estado Goias

A base de calculo para Goiania é a mesma. Alteram-se apenas 0s dados estaduais pelos municipais.

1 Os grupos de cor ou raca descritos na pesquisa sdo branca, preta, amarela, parda e indigena.




81

maior expectativa de vida feminina do que da masculina no pais, decorrente da maior
mortalidade masculina, o que provoca uma diferenca da longevidade feminina, em valor
arredondado, de sete anos.

Um fato curioso em relacdo a prevaléncia feminina de pessoas com deficiéncia no pais
revela-se no nivel de analfabetismo por género cuja prevaléncia, em nimeros absolutos e em
valores percentuais, ¢ masculina. Em 2010 do total de pessoas com alguma deficiéncia
alfabetizadas 48.549.565 eram mulheres, isto € 57,4%. Outrora, 0 grupo masculino era
formado por um quantitativo de 36.058.988, representando 42,6% do total.

O indice de pessoas sem instrucdo e com ensino fundamental incompleto entre as
pessoas com deficiéncia no pais ainda é muito alto, 61,1%. O mesmo indice para pessoas sem
deficiéncia é de 38,2%. Verifica-se, também, que nos niveis mais elevados de escolarizacdo
prevalecem, em todos os niveis de ensino’?, as pessoas sem deficiéncia (BRASIL, 2012;
IBGE, 2012).

A deficiéncia intelectual é a que aparece em ambito nacional como tendo o menor
indice de alfabetizacdo, 52,8%. Os indices de alfabetizacdo nas demais deficiéncias em 2010
foram: motora, 71,6%; auditiva, 75,5% e visual, 83,1%. Nesse sentido, conclui-se que a
deficiéncia intelectual é considerada ainda a deficiéncia “[...] mais restritiva a alfabetizacao”
no pais (BRASIL, 2012, p. 18). Nos dados apresentados pelo IBGE sobre Goias e Goiania
ndo consta o detalhamento sobre o indice de alfabetizacdo nem de modo geral, nem

discriminado por deficiéncia. Observe o Gréfico 2:

Gréfico 2 - indice de alfabetizagdo no Brasil em 2010 por tipo de deficiéncia

75,5 83,1
- .71,6 . l
Mental ou Motora Auditiva Visual

Intelectual

Fonte: Adaptado de Brasil (2012).

O dado acima evidencia que 0 aumento expressivo na quantidade de matriculas de
pessoas com deficiéncia na educacdo bésica no pais, desde meados dos anos 1990, ainda n&o
foi suficiente para diminuir a distancia desses dois grupos no tocante ao acesso a
escolarizagdo formal (FARIA, 2015).

72 Segundo a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional, Lei N° 9.394/96, os niveis de ensino
compreendem: a educacéo basica e a educagdo superior.
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Para se ter uma melhor dimensio da “inclusio educacional’®’ de pessoas com
deficiéncia no pais observa-se, a partir dos dados do Censo Escolar de 1998 a 2016, que nesse
periodo houve um aumento de praticamente 190% no numero de matriculas de pessoas com
deficiéncia (FARIA, 2015; INEP, 2017).

Contudo, apesar de todo esse aumento, o percentual de alunas/os com deficiéncia
matriculadas/os na educacdo basica’™ brasileira corresponde, tanto na area urbana quanto na
rural, aproximadamente, a 2% do total de alunas/os matriculadas/os, isto €, “[...] apesar do
aumento vertiginoso na quantidade de matriculas de pessoas com deficiéncia o seu alcance
quantitativo ainda ¢ muito baixo” (FARIA, 2015, p. 11).

Contraditoriamente a esse dado, ha o fato evidenciado no Censo Escolar de 20127, de
que, do total de alunas/os matriculadas/os na educacdo basica brasileira, quase 70% foi
classificado no Censo como tendo deficiéncia mental ou intelectual. Prevaléncia que “[...] se
mantém em todas as dependéncias administrativas, sejam elas publicas ou privadas” do pais

(FARIA, 2015, p. 15). Examine o quadro 1:

Quadro 1 - Numero de alunas/os da educacdo basica por tipo de deficiéncia - Brasil 2012
Tipo de Deficiéncia

Mental Total
(Intelectual)
31.405 53.108 81.704 337.488 503.705
6,20% 10,50%  16,20% 67% 99,9%
Fonte: Faria (2015)

Visual  Auditiva Fisica

Destaca-se que no Censo Escolar a deficiéncia pode ser tanto permanente quanto
temporaria e que o critério temporario pode ser aplicado a quase todas as deficiéncias, exceto
a deficiéncia intelectual. Posto gque ela é uma condicdo, uma caracteristica do sujeito e uma
das manifestacGes da diversidade humana, em funcéo da qual ndo ha pessoas que tenham tido
a deficiéncia intelectual em momentos especificos e/ou pontuais da vida.

Tanto que a AAIDD (2010), tal qual defendido pouco depois no World Report on
Disability (WHO, 2011), considera que a “[...] [s]atde ndo ¢ uma auséncia de deficiéncia,

mais propriamente, a deficiéncia ¢ parte da condi¢do humana” (p. 137).

73 Nesta frase o termo incluso educacional refere-se a matricula de pessoas com deficiéncia em escolas
regulares e em classes comuns.

™ A educacdo basica brasileira é composta pela educagdo infantil, ensino fundamental e ensino médio.

5 O Censo Escolar, divulgado em forma de Resumos Técnicos, mais recente é de 2013 (considerando o més de
abril de 2018) e nele ndo hé os dados percentuais por deficiéncia, por isso, os dados apresentados referem-se ao
ano de 2012, Gltimo ano em que os dados apresentados pelo Censo apresentaram essa discriminagéo.
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A discriminagdo da deficiéncia no Censo Escolar ndo é condicionada a existéncia de
laudo. Elas poderdo ser presumidas pela equipe técnica e de docentes das unidades escolares e
das unidades registradas no Censo. Todavia, quando comparado ao percentual de pessoas com
deficiéncia intelectual no pais, nota-se que o valor evidenciado no censo escolar € irreal e que
provavelmente esteja ocorrendo, sob nova roupagem, a estigmatizacdo de alunas/os, de modo
indiscriminado, como sendo pessoas com deficiéncia intelectual sem que o sejam de fato.

Esse dado revela que...;

A rotulacéo de pessoas com dificuldades de aprendizagem’®, reais ou supostas, como
sendo pessoas com deficiéncia intelectual evidencia a caréncia de critérios mais
objetivos para defini-la, a dificuldade de muitas familias em terem acesso a
atendimento médico e, consequentemente, aos laudos que atestem [ou ndo] a
deficiéncia (FARIA, 2015, p. 17, grifo meu).

E o pior, revela que...;

[...] o aspecto mais perverso e temivel dessa rotulagdo é que ela repita a
estereotipacdo, a estigmatizacéo e o abandono de estudantes que ocorreu no passado
com alunas/os que, mesmo sem qualquer deficiéncia, foram encaminhados as
escolas especiais e que ndo conseguiram retornar as salas comuns impedidos de
trilharem a sua trajetoria escolar com acesso a aprendizagem, & interacdo e a
sociabilidade possiveis (FARIA, 2015, p. 16).

De todo modo, esse dado também revela que algumas das ambiguidades exercidas pela
escola, enquanto institui¢do social, ainda ndo cessaram e que ela como “[...] meio de
democratizagéo e de integracdo se revela rapidamente um meio que produz a marginalidade e
a exclusao” (VAGINAY, 2012, p. 70).

No aspecto etario, os dados desvelam que, a medida que as pessoas vao envelhecendo,
h& um aumento expressivo na quantidade de pessoas com alguma deficiéncia. Na faixa etaria
de 0-14 anos o percentual de pessoas com alguma deficiéncia é de 7,53%. Entre 15-64 anos o
percentual é de 24,94%. No grupo etario de 65 anos de idade ou mais o percentual é de

67,73% (BRASIL, 2012), como evidenciado no gréafico 3:

6 No aspecto tedrico o termo dificuldade de aprendizagem tem suscitado varios debates, alguns dos quais o
contestam. Aqui ele é adotado no sentido comumente e, por vezes acriticamente, utilizado no linguajar
professoral se referindo as pessoas que nao tém tido, ainda, éxito escolar. Nao significa que o ndo éxito escolar
seja consequéncia apenas das (in)capacidades das/os discentes.
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Gréfico 3 - Percentual de pessoas com deficiéncia no Brasil por grupo de idade em 2010

67,73
24,94
I
0-14 15-64 65 ou mais

Fonte: Adaptado de Brasil (2012)

A tendéncia de aumento do nimero de pessoas com deficiéncia relacionada ao aumento
da idade é observada em relacdo a todas as deficiéncias, inclusive em relagdo a deficiéncia
intelectual, cujos percentuais entre pessoas de 0-14 anos é de 0,9%. Na faixa etaria entre 15-
64 anos o percentual é de 1,4%. E no grupo etario composto por pessoas com 65 anos de
idade ou mais € de 2,9% (BRASIL, 2012). Tal como expresso no Grafico 4:

Gréfico 4 - Percentual de pessoas com deficiéncia intelectual no Brasil por grupo de idade em 2010
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0-14 15-64 65 anos ou mais

Fonte: Adaptado de Brasil (2012).

Observada a quantidade de pessoas com deficiéncia por grupos de cor ou raga, percebe-
se que 0s grupos populacionais, nos quais hd menor percentual de pessoas com deficiéncia,
sdo o de indigenas e 0 de brancos, respectivamente. Os grupos de cor ou raga com maior
prevaléncia percentual de pessoas com deficiéncia, em sequéncia decrescente, sdo: preta,
amarela e parda. Neste quesito a maior prevaléncia de pessoas com deficiéncias na cor ou raca
negra, amarela e parda € percebida em ambos 0s sexos. O que leva a deduzir-se que essa
incidéncia seja decorrente, também, de questdes econémicas e sociais (BRASIL, 2012).

Quanto a espacialidade das deficiéncias no pais vé-se que, em certa medida, a maior
quantidade esta localizada nas regides com maior contingente populacional. Mas esse néo € o
unico fator a ser considerado. A pobreza e a precariedade nos atendimentos basicos de
saneamento e de saude parecem se relacionar diretamente com a prevaléncia ou ndo de
pessoas com deficiéncia em determinadas regides e estados do pais.

N&o por acaso, a regido Nordeste, que € a segunda regido mais povoada do pais, € a que
apresenta o maior indice de analfabetismo € a que concentra no pais 0 maior percentual de

pessoas com deficiéncia. A regido Norte, que é a menos povoada, é a segunda no pais em
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indice de analfabetismo e é a que possui a segunda maior propor¢do de pessoas com
deficiéncia (BRASIL, 2012).

Na realidade,

[...] Estados e regides oferecem condi¢des de vida diferentes para seus habitantes e
como as pessoas com deficiéncia incluem em suas percepcles as dificuldades e
facilidades que enfrentam em suas vidas diarias, a incidéncia pode ser maior ou
menor, dependendo das condi¢des oferecidas pelo estado e regido. Portanto, a maior
incidéncia pode refletir, também, condigdes de vida piores encontradas em alguns
estados e regibes (BRASIL, 2012, p. 10-11).

A distribuicdo regional das deficiéncias no Brasil é: Nordeste, 26,63%; Norte, 23,4%;
Sudeste, 23,03%; Sul, 22,51% e Centro-Oeste, 22,51%. Note-a no Gréfico 5:

Gréfico 5 - Proporcéo de pessoas com pelo menos uma deficiéncia por regido no Brasil em 2010

Norte
23,4%

Fonte: Adaptado de Brasil (2012)

Como mostrado acima, a regido Centro-Oeste, semelhante a regido Sul, com discreta
diferenca em relacdo as médias nacionais, € a que tem a menor quantidade de pessoas com
deficiéncia. Todos os estados desta regido tiveram percentuais pouco inferiores a média
nacional. Dentre eles, Goias foi o estado com o maior indice de pessoas com deficiéncia da
regido Centro-Oeste (IBGE, 2012).

No tocante a empregabilidade, dentre todas as deficiéncias, 0 grupo composto por
pessoas com deficiéncia intelectual estda com 0s menores niveis de ocupacdo e de taxa de
atividade’’. E a diferenca relativamente as demais deficiéncias ndo € pequena. O indice de
ocupacdo da populacdo masculina por deficiéncia era: mental ou intelectual 20,2%; motora
39,3%; auditiva 49,9% e visual 60,6%. Ademais, a taxa de atividade se mostrou dois ou trés
pontos percentuais superiores ao nivel de ocupacdo. Estes dados revelam que a deficiéncia
intelectual tem sido ainda um impeditivo de acesso ao mercado de trabalho. (BRASIL, 2012).

Em todas as deficiéncias, a empregabilidade feminina esteve sempre inferior a

masculina. Considerando que o maior quantitativo de pessoas com deficiéncia é composto por

" Taxa de atividade = Percentagem de pessoas, com idade de dez anos ou mais, economicamente ativas (IBGE,
s. d.c).
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mulheres, infere-se que essas tém encontrado maior dificuldade em se inserir no mercado de
trabalho. Contudo, o indice médio da empregabilidade feminina das pessoas com deficiéncia é
semelhante ao da populacdo feminina sem deficiéncia, o que significa que o fator género tem
sido um impeditivo maior a empregabilidade feminina do que o da deficiéncia em si. O
mesmo ndo pode ser afirmado em relagdo a populacdo masculina, para a qual a existéncia da
deficiéncia € um importante limitador de acesso ao emprego (BRASIL, 2012; IBGE, 2012).

Destaca-se que dentre as/os trabalhadoras/es que recebem a menor remuneracao estao as
pessoas com deficiéncia, e dessas/es, as que tém deficiéncia intelectual receberam as menores
remuneragdes. Em ambito nacional, 19,4% do total das pessoas com deficiéncia intelectual
ndo receberam nenhuma remuneracdo. J& 66,7% receberam remuneragdo entre % e dois
salarios minimos.

Em Goids, o percentual de trabalhadoras/es sem remuneracao, 14,7%, foi inferior a
média nacional, 19,4%. Em Goiéania esse indice foi ainda menor, 9,5%. Se comparada com a
média nacional a diferenca € de quase 10 pontos percentuais. Esse dado é bastante instigante
por indicar que a pratica da exploracdo da méo de obra de pessoas com deficiéncia intelectual
e a sua nao formalizacdo como trabalhadoras/es no estado de Goiés e, sobretudo, em Goiania,
ao contrario do que ocorrera no periodo em que a cidade de Goids era a capital do estado, é
uma pratica que esta cada vez mais em desuso.

E importante considerar, no entanto, que o reconhecimento desse avango no significa
conformismo com o estado atual. O ideal ndo se restringe a diminuicdo da exploracdo. O ideal
é que ela finde e que a remuneracdo das pessoas com deficiéncia seja equiparada a das
pessoas sem deficiéncia no exercicio das mesmas funcdes.

Por outro lado, a baixa remuneracdo das pessoas com deficiéncia intelectual se mostrou
mais acentuada em Goias do que em nivel nacional. Isso é evidenciado mediante ao dado que
mostra que 71,4% das/os trabalhadoras/es com deficiéncia intelectual tiveram remuneragdo
entre % e dois salarios minimos. Em Goiénia, o percentual dessa faixa de renda, 66%, ficou
proximo ao nacional, 66,7%.

Nas faixas de renda acima de dois salarios minimos, o percentual de trabalhadoras/es
com deficiéncia intelectual, em relagdo a populacdo em geral, reduz-se drasticamente.
Todavia, a comparacdo entre Brasil, Goias e Goiania apresenta dados interessantes. O
somatario de todas/os trabalhadoras/es com deficiéncia intelectual no pais com renda a partir
de dois salarios minimos é de 14%. Em Goias, é 13,9%. Em Goiania, surpreendentemente, o
percentual de trabalhadoras/es a partir dessa faixa de renda é de 24,3%. Isto é, 10,3%

superiores a média nacional. Esses dados demonstram que a remuneracdo de trabalhadoras/es



87

com deficiéncia intelectual na cidade, embora para uma pequena quantidade de
trabalhadoras/es e ainda com limites, esta mais favoravel que em muitas cidades e estados do
pais (IBGE, 2012, s. d.a, s. d.b). O detalhamento esta no grafico 6:

Grafico 6 - Rendimento nominal em salarios minimos de pessoas com deficiéncia intelectual, Brasil, Goias e
Goiénia em 2010
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Fonte: Adaptado de IBGE, 2012, s. d.a, s.d.b

A tendéncia de baixa remuneracdo é notada, também, em relacdo as pessoas pretas e ou
pardas cujos rendimentos sdo inferiores ao da populacdo branca em todas as grandes regides
do pais. Além disso, sdo as majoritarias em postos de trabalho sem registo em carteira de
trabalho. E necessario lembrar que é nesses dois grupos de cor ou raca que ha a maior
proporcdo de pessoas com deficiéncia no pais (IBGE, 2012). Isso nos leva a crer que a

deficiéncia, 0 género e a cor ou a raga se correlacionam nem sempre positivamente.



2 REPRESENTACOES SOCIAIS

Por serem ao mesmo tempo ilusérias, contraditorias e
“verdadeiras”, as  representagdes podem  ser
consideradas matéria-prima para a andlise do social e
também para a acdo pedagdgica-politica de
transformagdo, pois retratam e refratam a realidade
segundo determinado segmento da sociedade.

Minayo (1994, p. 110).

Este capitulo versard sobre as representacdes sociais. Ele estd estruturado em quatro
secdes, sao elas: o delineamento conceitual das representacdes sociais; as representacoes
sociais elaboradas historica e socialmente sobre a deficiéncia intelectual; e as representacfes
cientificas sobre a deficiéncia intelectual, paralelas ao esfor¢co de abarcamento dessa
deficiéncia pela via cientifica na era moderna, contudo ndo mais pela via teoldgica, como no
periodo medieval, e as representacdes cientificas recentes formuladas sobre a deficiéncia
intelectual em nivel stricto sensu no Brasil, nas areas disciplinares das Ciéncias Médicas, do
Direito, da Educacdo, da Psicologia e da Sociologia.

O objetivo neste capitulo € apresentar as concepcBes soOcio-historicas que foram
formuladas a respeito da deficiéncia intelectual, a fim de ampliar os elementos necessarios
para a problematizacdo das condi¢cOes de conhecimento, de existéncia, de vida e de
perspectivas futuras para a vida das pessoas.

Como na vida social, as representacfes e as praticas sociais estdo entrelacadas. Ha
momentos, neste capitulo, nos quais sdo reiteradas informacdes ja apresentadas no capitulo
precedente. Ndo se sabia de antem&o que, mesmo mudando de perspectiva, em relacdo ao
objeto de estudo, aspectos coincidentes estariam desvelados. Todavia, uma vez feita essa
descoberta, optou-se por ndo omiti-la e, deste modo, ndo negar ao leitor, em razdo de
possiveis repeticles, a possibilidade de analisar o fenémeno da deficiéncia intelectual por

angulos e perspectivas diversas.



89

2.1 DELINEAMENTO CONCEITUAL

As representacdes sociais® se referem a um campo de estudos interdisciplinares e que
podem oferecer um relevante material de estudo para as Ciéncias Sociais (MINAYO, 1994).

O conceito de representacOes sociais, que tem Serge Moscovici como um de seus
principais formuladores, deriva do conceito de representaces coletivas de Emile Durkheim e
reivindica o estabelecimento do senso comum como um objeto de pesquisa das ciéncias
humanas. Objeto esse que ndo é centrado exclusivamente na psique dos sujeitos nem nas
regras sociais pelas quais os submetidos sdo regidos, o que se atenta as formulac6es subjetivas
possibilitadas a partir das interagdes sociais mediadas pela linguagem.

O ponto de divergéncia crucial entre 0s conceitos de representacdes sociais de
Moscovici e o de representacfes coletivas de Durkheim refere-se ao fato desse ultimo aludir
as representacdes elaboradas em sociedades menos complexas, nas quais, segundo a teoria
durkheimiana, a estrutura social mais permanente e estdvel tem maior influéncia sobre o
modo de vida e de pensamento dos individuos.

As representacdes sociais, por sua vez, referem-se as representacdes elaboradas por
sujeitos integrantes de sociedades mais complexas, nas quais o ritmo das mudancas sociais é
significativamente maior que nas sociedades primitivas, em razdo do que elas sdo menos
regidas pela tradicdo e, portanto, mais suscetiveis as ressignificacdes.

Esta é uma teoria “[...] que questiona ao invés de adaptar-Se, e que busca o0 novo, la
mesmo onde o peso hegemodnico do tradicional impde as suas contradigdes” (GUARESCHI;
JOVCHELOVITCH, 1994, p. 17). E essa a caracteristica que a distingue efetivamente do
conceito de representacdes coletivas e que foca no modo como o hegeménico se impde aos
individuos e nos modos pelos quais a hegemonia se mantém, enquanto que a teoria das
representagdes sociais centra suas aten¢des nas mudancas sociais.

Guareschi e Jovchelovitch (1994) entendem que Moscovici...:

[...] pensou com Durkheim e contra ele, dando-se conta de que na sociologia
durkheiniana (sic) havia o perigo implicito de esquecer que a forca do que é coletivo
[...] encontra a sua mobilidade na dindmica social, que é consensual, é reificado, mas
abre-se permanentemente para os esforcos de sujeitos sociais, que o desafiam e se
necessario o transformam (p. 19).

L A respeito das representag@es sociais recomenda-se a leitura do primeiro capitulo de Faria (2014). Para quem
se dedica a estudar este conceito, salvo inevitaveis repeticdes, estes dois capitulos sdo complementares.
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As representagdes sociais dizem respeito ao conhecimento originado no senso comum,
que é ancorado nas vivéncias em sociedade, e a elaboracdo subjetiva dessas vivéncias. Desta
forma, elas ndo sdo mera expressao da realidade, séo a criacdo de repertdrios interpretativos e
explicativos comuns. Sdo construcdes subjetivas partilhadas sobre as coisas, sobre os fatos,
sobre as experiéncias e sobre a propria realidade. S&o o meio pelo qual as identidades sociais
sdo mantidas ou criadas, no qual as percepcOes e as construgOes intelectuais séo
materializadas (MOSCOVICI, 2007). Sao sempre relacionadas “[...] a um objeto ¢ a um
sujeito” (JODELET, 2009, p. 696).

A ancoragem social, como assinalado acima, ndo determina as representagdes sociais a
caracteristica de perenidade, ao contrario, elas permitem visualizar e construir mudangas
decorrentes de novas elaboracBes mentais introduzidas por novos fatos, por novas
experiéncias e por novas mentalidades, todas elas mediadas pelo discurso (MOSCOVICI,
2007).

Conforme Moscovici (Ibid.)

as representacdes sociais se apresentam como uma “rede” de idéias (sic), metaforas
e imagens, mais ou menos interligadas livremente e, por isso, mais méveis e fluidas
que teorias. Parece que ndo conseguimos nos desfazer da impressdo de que temos
uma “enciclopédia” de tais idéias (sic), metaforas e imagens que sdo interligadas
entre si de acordo com a necessidade dos nucleos, das crencas centrais armazenadas
separadamente em nossa memoria coletiva e ao redor das quais essas redes se
formam (p. 208).

Isto posto, significa que elas expressam as elaboracdes intelectuais formadas a partir das
vivéncias, das experiéncias, dos valores e das percepcdes obtidas pelas pessoas em suas vidas
coletivas, porque “[...] o mundo é partilhado com os outros, nds nos apoiamos neles — as
vezes convergindo, outras vezes conflitando” (JODELET, 2003, p. 47).

Se por um lado as representacOes séo elaboradas individualmente, por outro lado
observa-se que elas ndo expressam a particularidade das opinides individuais. Desse modo,
pelo contrario, elas exprimem 0s aspectos coincidentes e partilnados pelos sujeitos de um
mesmo grupo e um mesmo local, de uma mesma cultura e uma mesma sociedade ou de um
grupo que partilha as mesmas experiéncias e/ou identidades.

Jodelet (2009) salienta que a teoria das representacdes sociais representa um movimento
tedrico de retorno ao sujeito. Contudo, alerta que “[...] [r]econhecer a existéncia de um sujeito
ndo implica supor nele um estado de solipsismo. Uma vez que os modelos de interiorizagdo
dos quais o parametro é o habitus de Bourdieu, o da psicandlise e as diferentes concepcdes

sociais da relagdo com o outro [...] interiorizam o outro no sujeito (p. 693). Desse modo, ela
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reitera a perspectiva apresentada por Moscovici: de que as representagcdes sdo elaboragdes
intelectuais sociocéntricas.

Dito de outro modo, pode-se afirmar que:

A elaboracdo das representacBes sociais situa-se nas situagdes de vivéncia coletiva,
no entanto, é no campo discursivo-semantico que elas se expressam, que ganham
vida e constroem os significados partilhados por determinados agrupamentos
sociais, ancorados geografica, histérica, social e culturalmente (FARIA, 2014, p.
21).

Logo, as representacdes sociais tém como substrato a vida em sociedade, por meio da
localizagéo social do sujeito, das interacGes que se estabelecem mediante as vivéncias deles,
dos processos comunicativos, das praticas e dos rituais que eles participam
(JOVCHELOVITCH, 1994); todos eles mediados pela comunicacdo e pela linguagem
(MINAYO, 1994).

A ascensdo do status das representagfes sociais como objeto de estudo nas Ciéncias
Sociais ocorreu, segundo Jungueira (2005), a partir dos anos 1980, impulsionada, sobretudo,
pelas questBes identitarias e culturais afloradas na segunda metade do século XX, em um
movimento reiterado por Jodelet (2003), em que as representacdes sociais se tornaram um
objeto central para as diversas disciplinas das ciéncias humanas.

Ampliando o debate, Jodelet (2009) expbe a emergéncia das representacdes sociais
como um movimento de retorno ao sujeito politico, histérico e socialmente situado em um
contexto de construcdo de novos paradigmas nas Ciéncias Sociais, no qual volta-se o foco
para 0 “sujeito ativo e pensante” (p. 688), aquele que, mesmo fortemente afetado pelas
estruturas sociais reciproca e dialeticamente, a afeta.

Vaginay (2012) arrazoa que, mesmo com a caracteristica da sociedade contemporanea
mais individualista, com possibilidades de vida e de modos de ser menos rigidos, as pessoas
ainda estdo submetidas ao que Michel Foucault denominou de sistemas de pensamento.

Sistemas esse que foi descrito por Vaginay (2012) como designativo do...:

[...] conjunto dos esquemas e de representagdes que ndo pertencem a psique dos
individuos, mas ao conjunto social. Os sistemas de pensamento se inscrevem em um
desenrolar histérico que em retorno lhes definem [...] Assim, através do tempo a
noc¢do de deficiéncia [handicap] mantém-se como um conceito flutuante sem jamais
exprimir uma realidade qualquer como primeira e definitiva (p. 10).

Coincidente com o referencial tedrico apresentado, as representacbes sdo

compreendidas como imagens, ideias e pensamentos expressos pelos individuos e formulados
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a partir da vida em uma dada sociedade num certo momento histérico, o que estabelece as
representacdes e 0s sistemas de pensamento como relagGes dialéticas reciprocas que sdo tdo
estaveis quanto dinamicas.

Concomitantemente, as representacdes sobre a deficiéncia intelectual séo formuladas,
como n&o poderia deixar de ser, dentro desse mesmo parametro. Nas palavras de Vaginay
(2012), a “deficiéncia se torna um objeto de saber inscrito no mundo das representagdes de
cada sociedade. A representacdo, dentre muitas, toma formas infinitamente variadas, segundo
a variedade das sociedades que a pensam” (p. 10).

Outrossim, no que se refere a deficiéncia intelectual, no entanto, parece que a
multiplicidade de significacOes se restringe verdadeiramente a diversidade de sociedades que
a representam mais do que as mudancas advindas da dinamica temporal, na qual as mudancas
tém sido lentas e, em certos aspectos, pouco significativas.

A sociologia do conhecimento, representada aqui por Berger e Luckmann (2003 e
2004), compde o referencial tedrico para a apreensdo das representacfes de pessoas com
deficiéncia intelectual, uma vez que elas subsidiam a analise do processo de construcdo de
sentidos, ou seja, de conhecimento sobre a realidade social.

Segundo estes autores as...;

[...] aglomeragdes especificas da “realidade” e do “conhecimento” referem-se a
contextos sociais especificos e que estas relagdes terdo de ser incluidas numa correta
analise socioldgica desses contextos [...] uma “sociologia do conhecimento” tera de
tratar ndo somente da multiplicidade empirica do “conhecimento” nas sociedades
humanas, mas também dos processos pelos quais qualquer corpo de “conhecimento”
chega a ser socialmente estabelecido como “realidade” (BERGER; LUCKMANN,
2003, p. 13-14).

O foco investigativo deve considerar, conforme Berger e Luckmann (2004), que se situa
“[...] na constituicdo subjetiva do sentido a origem de todo acervo social do conhecimento, do
reservatorio historico do sentido, do qual se nutre a pessoa nascida numa determinada
sociedade e numa época certa” (p. 18). Contudo, no caso especifico desta pesquisa
desenvolvida em um contexto propicio as mudancas e as ressignificacbes sobre a deficiéncia
intelectual, talvez as concepcOes atuais ndo sejam idénticas as do reservatorio historico
original de sentido.

Com efeito, as construcdo dos conhecimentos sobre uma realidade socialmente definida
passa pela linguagem que, por ser o principal sistema de sinais das sociedades humanas, é um

recurso de atribuicdo, de partilhamento e de formulacdo de sentidos. Porquanto a linguagem
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fornece as objetivagdes, as coordenadas para a vida social ¢ um conjunto de “objetos dotados
de significagao” (BERGER; LUCKMANN, 2003, p. 39).

Acrescente-se ainda que a linguagem, “[...] constroi campos semanticos ou zonas de
significacdo linguisticamente circunscritas” (Ibid., p. 61). Além do mais, “[a] linguagem
torna-se o deposito de um grande conjunto de sedimentagdes coletivas” (Ibid., p. 97).

Ainda, a linguagem é fator fundamental na construcdo de sentidos, isso porque ela
representa 0 modo pelo qual as pessoas, em um determinado tempo e lugar, relacionam-se e
representam o modo pelo qual aprendem, ensinam, incorporam, contestam e/ou modificam os
significados partilhados intra-subjetivamente. Cabe elucidar que as defini¢Oes
linguisticamente partilhadas “[...] sdo sempre encarnadas, isto é, individuos concretos e
grupos de individuos servem como definidores da realidade (BERGER; LUCKMANN, 2003,
p. 157).

Por certo, é no sujeito que centram, por meio dos processos de subjetivacdo, as
constelacdes de sentido, linguisticamente partilhadas e aprendidas na vida social. Isto &, elas

sdo datadas, situadas e ancoradas socialmente.

2.2 REPRESENTACOES SOCIAIS: A DEFICIENCIA INTELECTUAL EM QUESTAO

As representacdes que historicamente se alicercaram sobre as pessoas com deficiéncia
intelectual relacionam-se, inequivocamente, com as concepg¢des e com as praticas que, ao
longo dos séculos, foram engendradas. Nesse aspecto, o campo religioso e o da medicina
estdo entre os mais significativos.

Na Antiguidade, e em vaérias sociedades, a deficiéncia era considerada como punicao
divina, impureza ou pecado. Essas representacfes fortaleciam o habito de assassinio de
recém-nascidos que tivessem alguma deficiéncia visualmente perceptivel (SILVA, 1986).

Na ldade Média,? as representacdes sobre as deficiéncias migraram da concepgio de
subumanidade para a da sobrenaturalidade. Em outras palavras, pode-se dizer que nessa
migracdo as pessoas com deficiéncia deixaram de ser coisas e tornaram-se pessoas
(PESSOTTI, 2012). Pessoas que ora eram vistas como uma expressao da expiacao divina, ora
como pessoas que detinham “[...] o privilégio de ter acesso as verdades inatingiveis para a
maioria” (CARDOSO, 2003, p. 16). Nesse periodo se iniciou a pratica suspeitoria sobre a

pessoa com deficiéncia intelectual, no qual a sua fala, nem sempre coerente com as

2 Perfodo historico entre o século V e o século XV.
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convengdes e as expectativas sociais, comecou a ser utilizada como argumento para
desqualificar tanto a coeréncia como a propria pessoa com deficiéncia intelectual.

Uma das principais mudancas decorrentes da difusao da ética cristd no periodo medieval
foi a mudanca na pratica da eliminagéo das pessoas com deficiéncia, afinal, seres com alma,
filhas e filhos de Deus ndo poderiam ser eliminados tacitamente. Legitimando isso cito Silva,
que diz que: “o Cristianismo foi muito relevante na mudanga da mentalidade imperante no
século 1V, pois condenava abertamente muito do que o sistema vigente aprovava, como [...] a
morte de criangas nao desejadas pelos pais devido a deformagdes” (SILVA, 1986, p. 160).

Dando sequéncia, vigorou-se, neste periodo, uma concep¢do que associava as pessoas
com deficiéncias aos atos de feitigaria, inclusive, igualmente, era propagada a representacao
de que a deficiéncia se tratava de uma ira divina, o que tornava essas vitimas sujeitas a
perseguicOes e a execucdes, as quais eram promovidas, durante a ldade Média, pela Santa
Inquisicao.

As préticas persecutorias foram instigadas pela Igreja sob o argumento de que as
pessoas insanas, ou cuja fala divergisse do padrdo aceitavel para a época, ao falar
publicamente algo que contrariasse 0s preceitos religiosos, estavam cometendo atos de
heresia. Fundamentada nessa concepgdo, a Igreja incentivou a pratica de delacdo de toda e
qualquer pessoa que dissesse algo que diferisse do estabelecido pelo dogma cristdo. Em
virtude disso, a pratica da delacdo era recompensada com bens ou com a concessdo de
indulgéncias (PESSOTTI, 2012).

Em termos gerais, 0 que se percebe é que, na Idade Média, as pessoas caracterizadas
pela desrazdo, tais como pessoas loucas e com deficiéncia intelectual, eram julgadas e
perseguidas pela Inquisicdo de modo similar as pessoas consideradas feiticeiras, hereges,
endemoniadas, homossexuais, pornograficas, entre outras.

Da Idade Antiga a ldade Média, a mudanca das representacdes ndo repercutiu em
extrema preservacdo do direito a vida, a equidade e a dignidade das pessoas com deficiéncia
intelectual. 1sso de modo que a mudanca das representacdes repercutiu mais na forma, nas
condigdes e nos argumentos sob os quais a eliminacéo, a exclusao ou a perseguicao ocorria.

N&o obstante & inauguracdo, pela ética cristd, de uma nova representacdo sobre as
pessoas com deficiéncia, as praticas de “eliminacdo” de criancas relacionadas a visibilidade
de deformidades fisicas se mantiveram no periodo medieval como uma das solugdes sociais
para a deficiéncia.

A concepcao religiosa cristd que imperou no periodo da Idade Média representou uma

perigosa ameaca as pessoas com deficiéncia intelectual, fossem as pessoas portadoras dessa



95

deficiéncia detentoras de bens ou ndo. A visdo supersticiosa da deficiéncia que a considerava
como uma “[...] eleicdo divina, dana¢do de Deus ou possessdo diabdlica” (PESSOTTI, 2012,
p. 21) colocava a pessoa com deficiéncia intelectual, sobretudo as pessoas dotadas de
linguagem, em grave risco de morte.

Nesse interim, as praticas persecutdrias, fortemente estimuladas pela Igreja Catolica,
contou com a credulidade e com o fanatismo da populacdo que denunciava as pessoas que
tivessem cultos e praticas ndo aceitas pela Igreja ou que contestassem a palavra de
representantes religiosos.

Se por um lado as dela¢Bes decorriam das crengas e dos fanatismos da época, por outro
decorria do medo, pois as pessoas (que presenciassem e que ndo denunciassem
qualquer/quaisquer “[...] conduta herética, blasfema ou obscena [...] condutas homossexuais”
(PESSOTTI, 2012, p. 18) poderiam ser severamente punidas. Motivo pelo qual “[...] entre as
cem mil pessoas queimadas por bruxaria, s6 na Alemanha do século XVII, estivessem
incluidos centenas de dementes ¢ amentes ou deficientes mentais” (Ibid., p. 19).

Também a Reforma Protestante, ocorrida no inicio da ldade Moderna, seculo XVI,
manteve entre suas praticas e preceitos a categorizacdo da pessoa com deficiéncia intelectual

como uma besta demoniaca. Calvino, um de seus representantes...;

[...] comandou pessoalmente a caga as bruxas em Genebra, no ano de 1545, da qual
resultou a execucdo de 31 pessoas, 0 que é um total até reduzido a vista dos milhGes
ou do meio milhdo [...] como a estimativa “mais moderada” do total de pessoas
queimadas, na Europa, entre os séculos XIV e XVII, por acusagdo de intercambio
com demdnios ou forgas do mal (PESSOTTI, 2012, p. 22).

Na doutrina luterana ndo foi diferente. Nela a pessoa com deficiéncia intelectual
igualmente era concebida de modo ambivalente, j& que tanto era considerada como um ser
humano normal quanto como um ser sobrenatural e, como se ndo bastasse, em outros
momentos, ela era considerada analogamente como um ser demoniaco. Nessa concep¢éo
havia uma mistura da “[...] furia depuradora a oracdo caritativa, um purismo morbido a uma
concepgdo mitoldgica e fanatica do deficiente mental: afoga-lo ou orar por ele sdo praticas
igualmente eficazes e igualmente morais” (PESSOTTI, 2012, p. 23).

A partir da modernidade, no século XVI, originaram-se as primeiras tentativas de
explicacdo da deficiéncia intelectual® com pardmetros cientificos e essas se proliferaram. Elas

se resultaram em varias pesquisas sobre as pessoas com deficiéncia intelectual com carater

3 Silva (1986) apresenta que em relagdo a deficiéncia fisica, essas iniciativas remontam a Antiguidade resultando
em melhoramento das técnicas cirdrgicas e na elaboragédo de oOrteses e proteses.
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ndo teoldgico, porém, algumas delas ainda eram marcadas pela supersticdo. Morosa e
progressivamente, os conhecimentos sobre a deficiéncia intelectual migraram do campo
religioso para o da medicina. Essa mudanca consolidou-se, de modo definitivo, no século XX.

Todavia, foi durante o século XIX, segundo Vaginay (2012), que “[...] a ciéncia
ocidental terminou de romper suas ligagdes com Deus, que 0 homem rompeu com seus
quadros [de referéncia, grifo meu], que ele seleciona, classifica e hierarquiza, inventando a
exclusdo ou a integragdo fundamentada” (Ibid., p. 15).

Contudo, as concepcgoes cientificas, como veremos na proxima secdo deste capitulo, ndo
tiveram tanto alcance na mentalidade popular, no periodo medieval, semelhantemente as
concepgdes religiosas haviam alcangado. Visto que elas n2o atingiram as “[...] grandes
massas fanatizadas pelas hierarquias religiosas e muito menos os donos do poder politico-
econdmico, nutrido por tal fanatismo” (PESSOTTIL 2012, p. 28).

O processo histdrico-social de consolidacdo da desigualdade social das pessoas com
deficiéncia confirma que as diferencas séo fruto de um processo social de diferenciagéo.
Destarte, as identidades e as diferencas, segundo Silva (2007) resultam de um processo de
criagdo linguistica e ambas “[...] tém que ser ativamente produzidas. Elas ndo séo criaturas do
mundo natural ou de um mundo transcendental, mas do mundo cultural e social” (p. 76).
Ademais, alerta que “[...] a marcacio da diferenga implica®, sempre, as operacdes de incluir e
de excluir” (Ibid., p. 82) e sdo levadas, a efeito, por meio de categorizacdes binarias.

A estigmatizacdo das pessoas com deficiéncia intelectual é uma construcdo social, na
qual “os individuos ou os grupos sdo objetivamente definidos ndo somente pelo o que sdo,
mas também pelo que supostamente sdo, por um ser percebido” (BOURDIEU, 2011, p. 226).
Ha relacdo reciproca entre a formacdo da subjetividade, das concepg¢des simbolicas e da
objetividade que as coisas ou concepgdes assumem, de forma que “o proprio da logica do
simbodlico é transformar em diferencas absolutas, do tudo ou nada, as diferengas
infinitesimais” (Ibid., p. 230-231).

Entretanto, esse processo ndo ocorre naturalmente. Szasz (2001) salienta que as/os
psiquiatras tém atuado nesse contexto como idedlogos da insanidade, a servico da ordem
dominante. Eles/as ndo apenas diagnosticavam a doenca, eles/as a fabricavam forjando a ciséo

entre normais e anormais; loucas/os e sas/séos; deficientes e perfeitos, entre nos e eles.

4 Grifo meu.
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Compondo este cenario, a curiosidade e a pratica da exposicdo vexatoria de pessoas
com deficiéncia se consolidaram historicamente®. Pessotti (2012) apresenta o relato a respeito
de uma menina de onze anos que, segundo impressdes da época, apresentava forma da cabeca,
gostos e formas de vida que se assemelhavam aos instintos de uma ovelha. Sua fala se reduzia
a frase “bé, ma tante”®. Frequentemente ela executava os movimentos de extensdo e de flexéo
da cabeca e, nos momentos de gratidao, a apoiava sobre o ventre da atendente. Nos momentos
em que estava irada ela tentava golpear as demais criangas com a cabeca inclinada. Dormia
com o corpo encolhido no chédo. Seu dorso, suas costas e seus ombros eram recobertos com
um pelo flexivel e escuro com tamanho de uma polegada e meia. A excentricidade fisica e de
atitudes dessa menina despertaram curiosidade “[...] [t]anto que os saltimbancos que haviam
tido noticia do estado dessa jovem idiota tinham proposto a mée exibi-la nas festas e nas
feiras da vizinhanca, como um objeto de muito rara curiosidade, o que lhes foi recusado,
embora os pais fossem muito pobres” (PESSOTTI, 2012, p. 83).

A representacdo sobre as pessoas com deficiéncia visualmente perceptivel como seres
subumanos ou sobrenaturais € algo marcante ao longo da histéria da humanidade. Motivo
pelo qual a exposicao publica de pessoas com deficiéncia ocorreu de modo notdrio, algumas
delas promovidas por grupos circenses, outras dentro dos préprios manicémios (FOUCAULT,
1978; LOBO, 2015; SILVA, 1986).

Na pesquisa feita sobre a autorrepresentacdo que estudantes com deficiéncia intelectual
tém de si como estudantes de escola publica regular em Goiania (FARIA, 2014) foi revelado
gue a exposicdo ao ridiculo de pessoas cuja deficiéncia se apresenta em nivel mais severo é
uma pratica ainda usual. O que evidencia que a exposicao a observacdo alheia, para satisfacéo
da curiosidade, estad sob uma roupagem contemporanea. Ndo mais nas festas, mas nas escolas
€ N0S pequenos grupos em que essa pratica pode ser exercida sem criticas externas (FARIA,
2014).

2.2.1 Interfaces representacionais sobre a deficiéncia intelectual

No campo educacional, o filésofo John Locke (1632-1704) figura como um dos
pioneiros e grande influenciador das teorias sobre a educabilidade da pessoa com deficiéncia

intelectual, diante disso, ele foi referéncia para estudiosos renomados e precursores das

5 Silva (1986) e Lobo (2015) apresentam outros exemplos acerca da exposicdo de pessoas com deficiéncia fisica
ou com deficiéncia intelectual sindrémica a curiosidade de alguma plateia.
® Bé refere-se ao som produzido pelas ovelhas, ma tante, em francés, minha tia.
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préaticas educacionais para pessoas com deficiéncia, dentre as/os quais: Condillac (1715-
1780), Jean Jacques Rousseau (1712-1788) e Jean Itard (1774-1838) (PESSOTTI, 2012).

Na teoria da tabula rasa de Locke ha a proposicdo de que as operacdes mentais
resultam de experiéncias sensoriais, sendo competéncia da educacao suprir, com o auxilio de
materiais concretos, as experiéncias sensoriais que possibilitam um melhor funcionamento
intelectual e uma realizacdo de processos de pensamento mais complexos.

A capacidade e o direito das pessoas com deficiéncia intelectual serem educadas haviam
sido proclamados, também, pelos alquimistas do século XVI, Paracelso e Cardano.

As proposicGes do naturalismo humanista teceram criticas a praxis pedagégica. Eles
consideravam que a deficiéncia intelectual, denominada na época como idiotia, por vezes,
derivava da insuficiéncia cultural e ndo apenas de condi¢es e caracteristicas bioldgicas.

O famoso médico Jean Itard alerta que os progressos na aprendizagem da pessoa com
deficiéncia intelectual s6 apresentardo resultados mais realistas se comparados com o
desenvolvimento apresentado pela prépria pessoa. A adogao da aprendizagem de pessoas sem
deficiéncia intelectual como parametro avaliativo da aprendizagem de todas as pessoas
redundaria em erro analitico.

Especialmente porque a educacdo especial e a educacdo inclusiva ndo promovem a
“normalizagdo” das pessoas que tém deficiéncia. O que muda [ou deve mudar] € o tratamento
dispensado a elas, com a ressignificacdo de suas potencialidades e dos seus direitos de
cidadania.

Desde os primdrdios do desenvolvimento dos conhecimentos médicos sobre a
deficiéncia, ela era considerada como um problema de salde e que competia aos cuidados
médicos. Dos alquimistas do século XVI & medicina moral’ do século XVIII, a proposicdo é
que a deficiéncia, por ser um problema organico, era um problema de cunho médico e
passivel de tratamento, no qual as estimulagfes e os arranjos favoreceriam o aprendizado dos
comportamentos desejados.

Uma de suas marcas, sem duvida, foi a visdo unitaria da deficiéncia. A qual, apos
encontrar uma explicacdo plausivel, enquadrava um conjunto de fatores julgados associadas a
deficiéncia, desconsiderando, por vezes, que esses distdrbios eram funcionais e de natureza

etiologica diversa e/ou até incompativel (PESSOTTI, 2012).

7 Designacdo genérica das atividades da psicologia e da psiquiatria que se desenvolveram como ramos
profissionais distintos mais tarde.
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Por outro lado, foi com Philippe Pinel, médico francés, que se consagrou a concepgao
da deficiéncia como patologia cerebral. A hegemonia médica em explicar a deficiéncia com
viés unitarista perdurou, aproximadamente, por um século.

A primazia dessa concepcdo foi abalada com o surgimento de novas tipologias sobre a
deficiéncia, as quais divergiam da perspectiva apresentada no periodo precedente. Todavia, a
concepcao da irreversibilidade da deficiéncia se manteve (PESSOTTI, 2012).

Dado ao carater unitarista e fatalista da concep¢do médica da deficiéncia, o tratamento
foi historicamente caracterizado pelo abandono e pela omissdo. Nenhum esforco, ou quase
nenhum, foi feito no sentido de oferecer-lhes condigdes de aprendizado e de desenvolvimento
pessoal. Exceto da parte de alguns pesquisadores/as isolados/as que, mesmo sendo
médicos/as, desenvolveram pesquisas exitosas e fundamentais, no campo educacional, para
pessoas com deficiéncia, as quais se constituiram como marcos referenciais para as pesquisas
de perspectiva inclusiva desenvolvidas a partir do século XX.

Em outra perspectiva, no Brasil a constru¢do dos saberes médicos sobre a deficiéncia
intelectual e sobre a sua educabilidade [ou ndo] se deram a imagem dos saberes da psiquiatria
francesa (LOBO, 2015). E de 1900 a primeira publicagdo brasileira a respeito da “crianca
anormal” (Ibid., p. 362) a qual se seguiram outras publicacdes de “[...] cardter mais OU mMenos
médico ou pedagdgico” (Ibid., p. 363).

Essas publicacbes introduzem a utilizacdo dos diagnosticos para distinguir as criangas
anormais das normais e, decorrente a distingdo, elas recomendam assisténcia educacional
especializada, isto é, atendimento distinto do sistema regular de ensino.

J& os diagnosticos via testes psicoldgicos s6 se generalizaram no pais a partir dos anos
1920, periodo no qual o movimento Escolanovista®, aliado a Liga Brasileira de Higiene
Mental (LBHM) e em nome da importancia da educacdo para o progresso do pais, promoveu
uma verdadeira cagada as pessoas consideradas como anormais (LOBO, 2015).

Aliés, o papel desempenhado pela escolarizacdo basica obrigatoria para o diagnostico e
a visibilidade da deficiéncia intelectual é citado vastamente na literatura especializada. Zazzo
et. al. (1971) afirma que o débil mental, conforme nomenclatura da época, ¢ “[...] resultado da
escola publica obrigatdria” (p. 41).

Essa perspectiva é duplamente reiterada, primeiro por Perron (1971), ao ele afirmar que
“[h]istoricamente, a debilidade mental apareceu, primeiro, como uma incapacidade

escolar” [grifo do autor] (p. 68), o que evidencia, no caso da deficiéncia intelectual nao

8 Refere-se a0 movimento de renovagio educacional “Escola Nova” iniciado na Europa e Estados Unidos em
fins do século XIX e ocorrido no Brasil a partir dos anos 1920.
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sindrémica e ndo visualmente perceptivel, o quanto a escola contribuiu para a sua visibilidade
social e para a distincdo dessas pessoas em comparacdo as consideradas normais, e em
segundo por Netchine (1971) ao argumentar que a “[...] escolaridade obrigatdria, cuja funcao
consistia na formacdo de individuos providos de conhecimentos necessarios a uma sociedade
industrial, fez surgir o problema das criangas incapazes de assimilar estes conhecimentos e,
nomeadamente, os débeis mentais” (p. 140).

Né&o por acaso, no Brasil, tdo logo a anormalidade fosse identificada, era recomendada,
para alguns casos, a assisténcia familiar, ja para outros, a escola especial e, para 0s casos mais
graves, o asilamento, isto é, a cada tipo de anormal, uma instituicdo correspondente era
indicada, isso com o fito de evitar a nociva influéncia destes sobre o restante do alunado
(LOBO, 2015), com efeito de desvelar a tendéncia de julgamento conforme o nivel de
afetacio da deficiéncia®.

Essa proposi¢do, marcadamente influenciada pelo alarmismo de que as pessoas com
deficiéncia intelectual sdo potencialmente perigosas e pelo principio da economicidade
decorrente dessa separacao, alardeava que as ditas criangas anormais causavam tumulto e
atrapalhavam o bom rendimento das demais criangas, sendo um estorvo em sala de aula

(LOBO, 2015). Essa visao médico-pedagogica pode ser explicada do seguinte modo

Essa figura do indisciplinado, vicioso, instavel, contumaz, desequilibrado,
impulsivo, qualificado sob variadas outras denominagdes, povoou toda a literatura
médico-pedagdgica sobre a crian¢a anormal. Com ou sem retardo mental, foi pela
via do instinto em estado livre que seu desenho pbde constituir-se, e sobre ele a
prevencao fecha o circulo (LOBO, 2015, p. 368).

O principio da economicidade citado h& pouco, segundo Lobo (2015), escamoteava 0s
interesses econdmico-produtivos advindos do processo de industrializacdo e de urbanizacdo

de algumas cidades brasileiras. Neste sentido a...;

[...] Selecdo e hierarquizacdo de trabalhadores conforme sua eficiéncia; seleco de
alunos, homogeneizagdo das turmas para maior eficiéncia do sistema de ensino. As
vertentes da economia dos gastos e dos controles tornaram-se entdo mais visiveis
pela apropriacdo por parte do Estado dos argumentos de médicos e pedagogos. Elas
seguiram uma ordem de prioridades: primeiro o aproveitamento dos mais capazes,
depois a recuperacdo dos menos capazes e por fim a manuten¢do em uma zona de
sombra dos que sobraram dos dois primeiros dispositivos. Tratava-se de um
universo constituido, em sua maioria, de trabalhadores de reserva (cuja méo de obra
disponivel assegurava o rebaixamento dos salarios) (LOBO, 2015, p. 374).

°® Em uma perspectiva mais geral esse aspecto foi apresentado no primeiro capitulo desta tese.



101

Todavia, convém destacar que, nesse processo, a pratica pedagdgica permaneceu
historicamente distante da construgdo dos saberes pedagdgicos especiais e inclusivos. E o
pior, ela esteve fortemente influenciada e submetida aos saberes médicos e, posteriormente,
também, aos saberes psicologicos.

N&o por acaso a reclusdo, a segregacdo e a omissdo, constituida no ambito médico-
psiquiatrico, foi reproduzida no ambito escolar. Conduta que apenas recentemente®®, apesar
de ainda haver muito por fazer, mudou de modo mais significativo. N&o raro, nos laudos
médicos e psicoldgicos enviados as escolas havia a descricdo da deficiéncia acrescida de
informacOes que objetivavam delimitar o espectro de competéncias daquela pessoa,
informando ainda, dentre outras coisas, se ela seria capaz de aprender a ler ou néo e se teria
competéncia cognitiva para participar de um processo de aprendizagem mais significativo e
sistematico, delimitando, de modo objetivo, a presuncdo sobre a capacidade de
desenvolvimento pessoal das pessoas com deficiéncia intelectual e deixando oculto, em tais
pareceres e/ou laudos, que a objetividade apresentada advinha de concepgfes presumidas e
ndo de resultados objetivos.

Essa pratica resultou na catastrofica omissdo pedagogica em relacdo a essa parcela do
alunado. A submissdo e a omissdo pedagogica aos saberes médicos resultaram, sem duvida,
em rejeicdo e/ou abandono da pessoa com deficiéncia intelectual a seus proprios recursos.
Isso ocorria com a finalidade de justificar, como incapacidade pessoal, dificuldades advindas,
também, da negacdo da oportunidade de aprendizagem tanto no ambito familiar quanto no
escolar. Situacdo que maximizava e consolidava a diferenca das pessoas com deficiéncia
intelectual como pessoa incapaz, sem exagero e com significacdo goiana, boba.

Essa situacdo demonstra a necessidade de abandonar o apoio docente, ainda usual, nos
saberes medicos e psicologicos que sdo acatados, a partir dos diagndsticos e laudos, como um
definidor indiscutivel de quem as/os alunas/os com deficiéncia sdo, de seus limites e/ou
in/capacidade cognitiva. N&o se trata, portanto, do desmerecimento de tais saberes e, sim, de
reconhecer a especificidade cientifica e tedrica de cada area disciplinar.

Nessa perspectiva, é necessario que os conhecimentos pedagdgicos sejam construidos
por profissionais da educacdo e de todas as areas disciplinares. Esse processo de producdo de
saberes requer o envolvimento de profissionais das unidades de ensino, de pesquisadoras/es,

das instituices de ensino superior e todas as pessoas e institui¢cdes vinculadas a educacao.

10 No Brasil datam do final dos anos 1990.
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Contudo, nessa proposi¢do ndo ha a defesa de que os conhecimentos produzidos em
cada &rea disciplinar sejam restritos ao seu proprio circulo cientifico, ao contrario, propde-se 0
estabelecimento de didlogos tedricos transdisciplinares. Esses didlogos sdo propostos em uma
perspectiva de equidade e ndo de submissdo pedagogica ao discurso médico, tal como ainda
ocorre nas unidades escolares.

Para que ndo reste divida, as ciéncias médicas competem o trabalho de pesquisar,
compreender e apresentar conhecimentos sobre a etiologia das deficiéncias e,
consequentemente, sobre as caracteristicas fisicas, bioldgicas e organicas delas, ampliando as
possibilidades de prevencdo e de tratamento, se for o caso, e de compreensdo da diversidade
humana. Pedagogicamente, as deficiéncias ndo podem ser aceitas acriticamente como se 0s
limites bioldgicos e fisicos fossem em igual medida impedimentos cognitivos.

As alternativas para otimizar o desempenho cognitivo devem ser buscadas pelos
profissionais da area educacional, uma vez que ndo devem ser buscadas exclusivamente pela
Pedagogia nem exclusivamente por profissionais especialistas em educacédo especial, todavia
devem ser buscadas em parceria com docentes de todas as areas disciplinares. Em paralelo,
deve haver profundo e vigoroso processo investigativo e dialdgico por profissionais e
pesquisadores de todas as areas do conhecimento ligadas a educacéo.

O papel das professoras e dos professores ndo € o de serem profundos conhecedores das
deficiéncias e, sim, o de ensinar na perspectiva de uma educacdo plural, democrética e de
qualidade para todas/os. A esse respeito, Vygotski (2012), referindo-se as pessoas com

deficiéncia intelectual, defende que para as/os professoras/es:

[...] ndo é importante a insuficiéncia em si, a caréncia, o déficit, o defeito em si, mas
a reacdo que nasce na personalidade da crianca durante o processo de
desenvolvimento em resposta a dificuldade que encontra e que deriva dessa
insuficiéncia. A crianca com retardo mental ndo estd constituida s6 de defeitos e
caréncias (p. 134).

Em outras palavras, trata-se de um convite para lancar o olhar sobre o que ha de
possibilidades, de potencialidades em cada pessoa, tenha ela alguma deficiéncia ou ndo. Além
disso, trata-se também da necessidade de ndo aceitar a deficiéncia como um marcador
inevitavel de incapacidade, dado que cada pessoa vai ao longo do seu processo de
desenvolvimento criando possibilidades de autossupera¢do!! (VYGOTSKI, 2012).

Outro aspecto polémico se refere a concepcao sobre os ditos transtornos mentais. Essa

concepgdo ndo € um consenso entre os estudiosos. Alguns autores tém questionado a real

11 Processo esse explicado no capitulo precedente como supercompensagéo.
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existéncia dos transtornos mentais enquanto doenca em si. Questionam eles se 0s tais
transtornos ndo sdo apenas uma expressao sintomatica de problemas pessoais, politicos e
sociais que se manifestam no humano, desse modo, nas pessoas individualmente. Alem disso,
eles apostam nesta possibilidade: de que as reacdes das pessoas se configuram como
consequéncia e ndo como origem dos transtornos ou dos comportamentos tidos como
desviantes.

Um proeminente autor dessa linha de pensamento foi o psiquiatra e libertario hdngaro
Thomas Stephen Szasz (1920-2012), que defende que a psiquiatria moderna opera esvaziada
do contetdo ético e politico das relacbes humanas e da conduta pessoal. Por atuar nos ambitos
morais e politicos, a psiquiatria tecnifica os problemas da vida, tornando-os em problemas de
salde e também fazendo com que os problemas da vida migrem do plano moral para o da
salde. Além do mais, conferindo, a cada uma das reacGes aos problemas da vida, um nome
especifico (SZASZ, 2001).

O autor explica o processo dominador das diversas esferas da vida pela psiquiatria por

meio desta analogia:

[...] A ideologia psiquiatrica moderna é uma adaptacdo — para uma era cientifica — da
ideologia tradicional da teologia cristd. Em vez de nascer para o pecado, 0 homem
nasce para a doenga. Em vez de a vida ser um vale de lagrimas, é um vale de
doencas. E, como antigamente em sua jornada do ber¢o ao timulo o homem era
guiado pelo sacerdote, da mesma forma hoje é guiado pelo médico. Em resumo,
enquanto que na Idade da Fé a ideologia era a cristd, a tecnologia era clerical e o
perito era o sacerdote, na Idade da Loucura a ideologia ¢ médica, a tecnologia é
clinica, e o perito € o psiquiatra (SZASZ, 2001, p, 15).

Por esse angulo, os transtornos e 0s comportamentos desviantes sdo percebidos como
decorrentes de problemas sociais. Os quais causam reacOes diversas, dentre as quais
encontram-se as que fogem do padrdo considerado como normal por uma dada sociedade em
um determinado momento historico. Szasz (1978) argumenta, ainda, que o ‘“conceito de

doenga mental € analogo ao de feitigaria” (p. 19) por servir...;

[...] no mundo contemporéneo, & mesma fun¢do social que tinha o conceito de
feiticaria no fim da ldade Média; em resumo, que a crenga na doenca mental e as
acles sociais a que conduz tém as mesmas conseqiiéncias (sic) morais e politicas
que a crenca na feiticaria e as a¢fes sociais a que conduzia (Ibid., p. 19).

N&do obstante, é um tratamento focado em problemas existenciais, decorrentes dos

dilemas da vida em sociedade, especialmente pelo fato das relagbes sociais serem “[...]
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carregadas de depressdo, tensdo e desarmonia” (SZASZ, 1978). Ademais, esses ndo sao
problemas de salde para 0s quais se esteja pesquisando a cura.

A argumentacdo do autor € sustentada pela proposicdo de que os problemas de saude
sdo de natureza fisico-quimicos que se manifestam por meio da alteracdo organico-fisica das
estruturas e/ou partes especificas do corpo. Ja as chamadas doengas mentais, por serem de
natureza distinta dos demais problemas de saude, configuram-se como um mito ou como
doencas metaforicas (SZASZ, 1978). Acrescente-se que € resultado de um esforco ideoldgico
de equiparar os problemas fisico-quimicos aos problemas que sdo de natureza
sociopsicologicos (Ibid.).

Ao afirmar que as doencas mentais sdo um mito, Szasz (1978) ndo esta negando a
existéncia dos sintomas, da conduta pessoal tipica e das perturbacdes que lhes sdo atribuidas.
Apenas o relaciona as praticas de criacdo dos papeis sociais que sao impostos sobre as pessoas
por ele estigmatizadas, tratando-as como se fossem um objeto passivo, uma coisa. Além
disso, ele alerta que isso em nada colabora com a melhoria da qualidade de vida das pessoas,
muito pelo contréario, “[...] ao estigmatiza-las, mais freqiientemente (sic) as prejudicam” (p.
66).

Na contemporaneidade, ele ainda afirma que a Psiquiatria Institucional cria doentes
mentais tal como no periodo medieval a Inquisicdo criava as feiticeiras. Baseados na
autoridade e na crenca popular da periculosidade dessas pessoas justificam as préaticas
persecutdrias, violentas e segregadoras (SZASZ, 1978).

Nesse sentido, a medicamentalizacdo atua como controladora, ao nivel do corpo, das
reacOes de problemas que sdo sociais. Um controle que se encerra no individuo e que nédo
toca, ndo questiona e ndo interfere na sua real origem. Essa, segundo Szasz (2001), “[...] é
uma caracteristica dominante na era moderna e burocratica” (p. 15), sendo, igualmente, uma
tatica de dominacao.

Szasz também assevera que “[...] essa ideologia ndo € mais que um velho artificio em
nova roupagem. Os poderosos sempre conspiraram contra seus suditos e procuraram manté-
los no cativeiro; e, para atingir seus objetivos, sempre se valeram da forca e da fraude”
(SZASZ, 2001, p. 15). A eficacia da técnica do controle psiquiatrico ocorre pela negacéo da
propria pessoa do direito a palavra. Uma vez que a doenga, 0 transtorno, o tratamento e a
medicacdo ndo sdo dialogados nem definidos entre médica/o e paciente. E comum que o
diagnostico e o tratamento sejam decorrentes do incbmodo e do relato de outras pessoas, com
total desprezo da percepcdo e da opinido da prépria pessoa. Em decorréncia, medidas

autoritarias sdo adotadas sem o estabelecimento de didlogos entre as partes. A “pessoa
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doente” ¢ invisibilizada quanto a qualquer direito de opinido. Assim, realiza-se a “[...]
perspectiva psiquiatrica que desvaloriza o homem como pessoa e o oprime como cidadao”
(Ibid., p. 16).

A respeito da transferéncia dos problemas sociopsicologicos para 0 ambito médico é
oportuna, também, a perspectiva apresentada pelo socidlogo inglés Paul Baker. Em
conferéncia realizada em Marilia/SP, em maio de 2016, ele afirmou que a medicalizacdo dos
comportamentos tem sido uma pratica comum tanto entre educadoras/es bem como entre
profissionais da area da salde.

A perspectiva analitica de Baker (2016) é de que o problema da patologizacdo dos
comportamentos desafiadores €, antes de tudo, problema social e que a sua medicalizacao
decorre da ndo escrutinacdo desses problemas. A compreensdo dos comportamentos
“desviantes” se da a partir da analise da realidade em que a pessoa vive e das experiéncias de
vida que ela tem.

Ele sugere que a andlise deve ser feita ndo mais procurando o que esta errado, mas
indagando o que esta acontecendo.

Sem a escrutinacdo das causas dos problemas e sem as analises social e contextual
desses enumerados, o diagnostico psiquiatrico pode mascarar problemas sociais e legitimar
tratamentos desnecessarios, dentre 0s quais encontra-se a medicamentalizagdo e a internagéo.
Além do mais, ele argumentou ter percebido, mediante alguns estudos, que as pessoas com
esquizofrenia que viviam em paises pobres tinham melhores condi¢Bes de vida do que a de
pessoas com esquizofrenia que viviam em paises ricos. A diferenca entre ambos residia na
menor medicamentalizacdo em paises pobres. Ainda alertou que, ao contrario do que por
vezes é propagandeado, para pessoas com esquizofrenia a medicamentalizacdo ndo favorece o
desempenho escolar.

Retomando Baker (2016), ele defendeu que as sindromes e 0s transtornos mentais sao
formas auténticas da variacdo do comportamento humano e que, também, sdo decorrentes das
realidades e das dificuldades da vida que, no geral, sio promotoras de estresse e de
desesperanca.

A esse argumento ele acrescenta a suposicdo de que problemas manifestos pelos
individuos e categorizados como transtornos mentais sdo, na realidade, consequéncia de
traumas geracionais, tais como a escravidao, a pobreza, as guerras, as violéncias, dentre
outros (BAKER, 2016).

Os traumas geracionais sdo fatores de risco aos problemas ou aos transtornos mentais

porque a superacdo de suas consequéncias, de varias ordens, inclusive as psiquicas e
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comportamentais, ndo ocorrem apenas em uma geracdo. As consequéncias e os alcances
desses acontecimentos afetam algumas geracGes de uma mesma familia.

No campo do direito, na data de 1534, na Inglaterra, houve a mudanca da definicdo da
deficiéncia intelectual e da loucura baseada em opinido, tornando-se norma juridica, com base
ndo teoldgica, nem supersticiosa, em sequéncia caracterizando-se como “[...] enfermidade ou
produto de infortiinios naturais” (PESSOTTI, 2012, p. 26). O objetivo dessa jurisprudéncia’?
era regular os direitos de heranca e defender a impunibilidade da pessoa com deficiéncia
intelectual (Ibid.).

O campo disciplinar do direito figura como um dos campos orientadores das
representacdes e das praticas sociais historicamente engendradas em relacdo as pessoas com
deficiéncia intelectual. Uma vez que é antiga [e ainda atual] a utilizacdo do dispositivo
juridico na regulamentacdo arbitraria dos direitos [bem como o seu contrario] no tocante as
pessoas com deficiéncia intelectual.

A especificidade juridica principal em relacdo as pessoas com DI é a arbitrariedade,
posto que as demandas apresentadas ao judiciario, em muitos casos, sao conduzidas a partir
das informacgdes apresentadas por terceiros, havendo, também nesse campo, a nhdo
consideracdo da perspectiva da propria pessoa em relacdo aos temas e as decisdes que Ihes
afetam diretamente tal como nas praticas de esterilizagdo involuntaria (REGIS, 2013).

Contudo, ndo é apenas por arbitrariedade que o campo juridico peca em relacdo as
pessoas com deficiéncia intelectual, entretanto, também, por omissdo, visto que opera, muitas
vezes, nao reconhecendo a dignidade e os direitos de cidadania das pessoas com DI, tal como
se costuma observar em relagéo ao restante da populagéo.

Por tais motivos, o campo juridico tem sido fundamental no sentido de regulamentar o
atendimento as demandas de pessoas com deficiéncia, em torno das quais 0s movimentos
reivindicatorios e suas associagdes tém se mobilizado reconhecendo o direito de
autodeterminacgéo desses sujeitos.

A esse respeito apresento a ponderacdo de Habermas (1997) que elucida que o direito
moderno € um importante meio para assegurar, em um todo social, a consolidagdo dos direitos
pessoais e subjetivos dos atores™ sociais. O autor pontua ainda que “[...] [d]o ponto de vista
historico, os direitos subjetivos privados, que foram talhados para a busca estratégica de
interesses privados e que configuram espacos legitimos para as liberdades de acédo individuais,

constituem o nacleo do direito moderno” (p. 47).

12 A jurisprudéncia citada é de autoria do Sir Anthony Fitz-Herbert (PESSOTTI, 2012).
13 Nomenclatura do autor.
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Direitos esses que se tornaram categorias sociais a partir da consolidacdo de uma
realidade social ndo mais regida pelo sagrado e sim pelo direito objetivo que estabelece regras
a serem obedecidas e, caso transgredidas, passiveis de puni¢do. Subsidiando-se em Kant,
Habermas (1997) complementa que as “[...] normas do direito sdo, a0 mesmo tempo € sob
aspectos diferentes, leis da coercéo e leis da liberdade” (p. 49).

O processo de regulamentacdo dos direitos subjetivos e pessoais em lei enseja uma
mudanga de pratica na qual “[...] [s]imultaneamente s3o juridificados complexos
interacionais, nos quais os conflitos antes eram resolvidos eticamente, na base do costume, da
lealdade ou da confianca; a partir de agora, esses conflitos sdo reorganizados de tal maneira
que os participantes em litigio podem apelar para pretensoes de direito” (HABERMAS, 1997,
p. 105).

Esta regulamentacdo representa o apelo ao papel pedagogico inerente a jurisprudéncia,
uma vez que ela regula, de modo sistematico, o agir individual e coletivo, sendo fundamental
nos processos historicos de mudanca, nos quais pretende-se que nova racionalidade,
subjetividade e novos agires sejam socialmente implantados.

Para Habermas (1997) “[...] a linguagem do direito pode funcionar como um
transformador na circulacdo da comunicacdo entre sistema e mundo da vida, o que nédo é o
caso da comunicacdo moral, limitada a esfera do mundo da vida” (p. 112) e que “[...] a
legislacéo constitui-se como um poder no Estado” (p. 172).

Habermas (1997) ressalta ainda que “a linguagem do direito pode funcionar como um
transformador na circulacdo da comunicagdo entre sistema e mundo da vida, 0 que ndo é o
caso da comunicagdo moral, limitada a esfera do mundo da vida” (p. 112) e que “a legislagdo
se constitui como um poder no Estado. Ao passar da socializacdo horizontal dos civis, que se
atribuem reciprocamente direitos, para formas verticais de organizacdo socializadora, a
pratica de autodeterminacdo dos civis € institucionalizada” (p. 172-173).

O que equivale a dizer que a regulamentacao dos direitos ascende do plano tradicional
para o plano juridico, o que da reconhecimento a direitos, talvez, ndo reconhecidos ou ao
menos ndo efetivamente garantidos a determinados grupos sociais. E mais, também reconhece
0 processo no qual a normatizacdo juridica é influenciada a partir do agir comunicativo de
grupos em pleno exercicio de sua autodeterminacao.

Como importante moderador dos conflitos sociais, o “[...] principio do direito parece
realizar uma mediagdo entre o principio da moral e o da democracia” (HABERMAS, 1997, p.

127). Embora ndo se constitua como resolugdo imediata e/ou definitiva dos conflitos, € um
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recurso importante de empoderamento daqueles que, por intermédio da legislacdo, passam a
ter seus direitos e interesses resguardados.

N&o por acaso a legislacdo brasileira atual esta notadamente influenciada pelos
principios de direito e de equidade demandados mundialmente por grupos de pessoas que
atuam em prol ou como autodefensores de pessoas com deficiéncia, o que é resultado e
desdobramento da mobilizacdo desses grupos, visando materializar juridicamente os direitos
que subjetivamente concebem a si.

Um documento emblematico, neste sentido, é a Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia promovido em 2006 pela Organizacdo das Nagbes Unidas e
ratificado nacionalmente pelo decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009.

Esta convencéo é regida pelos seguintes principios:

a. O respeito pela dignidade inerente, independéncia da pessoa, inclusive a liberdade
de fazer as proprias escolhas, e autonomia individual.

b. A ndo-discriminag&o;

c. A plena e efetiva participacéo e incluséo na sociedade;

d. O respeito pela diferenca e pela aceitagdo das pessoas com deficiéncia como parte
da diversidade humana e da humanidade;

e. A igualdade de oportunidades;

f. A acessibilidade;

g. A igualdade entre 0 homem e a mulher; e

h. O respeito pelas capacidades em desenvolvimento de criangas com deficiéncia e
respeito pelo seu direito a preservar sua identidade (BRASIL, 2012a, p. 149).

Os direitos subjetivos, coletivamente demandados, uma vez materializados na legislacédo
internacional e ratificado pelos paises membros, sdo recolocados no ambito politico. Dessa
vez ndo mais como uma pretensdo ao direito e sim como a pretensdo de cumprimento do
direito ja estabelecido.

No emblematico discurso no Congresso Mundial realizado no México, Robert Martin

(2006) recorre a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia ressaltando que:

O artigo 12 da Convengdo é sobre 0 nosso reconhecimento como pessoas perante a
lei. Quer dizer que nds poderemos desfrutar o mesmo direito que os outros & nossa
capacidade legal. Nossa capacidade legal diz respeito ao nosso direito de tomar
nossas proprias decisdes e agir com base nelas. Havera salvaguardas para evitar
abusos para aqueles que precisam dessa protecédo (p. 1).

Contudo, destaca que...;

[...] qualquer tipo de apoio deve respeitar os nossos direitos, nossa vontade e nossa
preferéncia e deve ser livre de conflitos de interesse ou influéncia indevida. Havera
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também apoio com relacdo a decisdo apoiada para aqueles que precisam deste
suporte (MARTIN, 2006).

Esse posicionamento defende que no momento atual o didlogo para escuta e
consideracdo do que importa ao sujeito € mais relevante que a benevoléncia de fazer por eles

algo planejado e executado sem levar suas opinides e interesses em consideracao.

2.3 REPRESENTACOES CIENTIFICAS SOBRE A DEFICIENCIA INTELECTUAL

A partir da modernidade originaram-se as primeiras tentativas de explicacdo da
deficiéncia intelectual com parametros cientificos e essas proliferaram-se, fazendo com que 0s
conhecimentos sobre a deficiéncia migrassem, progressivamente, do campo religioso para o
da medicina. Mudanca que se consolidou de modo definitivo no século XX.

As primeiras iniciativas de compreensdo da deficiéncia intelectual, em base néo
teoldgica, surgiram no inicio do século XVI e é representada pelos alquimistas Philipus
Aureolus Paracelsus e Jerdnimo Cardano. Eles inovaram ao apresentarem a deficiéncia como
doenga ou como fruto de “[...] for¢as sobre-humanas cdésmicas ou ndo, e dignos de tratamento
e complacéncia” (PESSOTTI, 2012, p. 25); ou como pessoas dotadas de “[...] poderes
magicos desordenados, o que os torna merecedores de atengdo médica” (Ibid., p. 25).

As explicacGes apresentadas pelos alquimistas sdo um importante marco para o inicio
do processo de humanizacdo da pessoa com deficiéncia intelectual, transferindo a
compreensdo da deficiéncia do plano teoldgico para o da natureza, isto €, como um problema
de ordem médica. No entanto, fazem isso considerando que a natureza humana talvez esteja
recebendo influéncias astrais, de poderes magicos e de substancias alquimicas que
influenciam o comportamento humano e conferem a caracteristica da anormalidade a algumas
pessoas. Conforme esses pardmetros, a explicacdo teoldgica € substituida por crengas astrais,
magicas e alquimicas, ou seja, ainda supersticiosa (PESSOTTI, 2012).

O movimento cientifico e historico de compreenséo da deficiéncia foi reforcado por
representantes do organicismo4. No século XVII, os organicistas apresentaram a existéncia
de problemas cerebrais, de sequelas decorrentes de problemas de saude e das mas condi¢Ges
ambientais como motivos da deficiéncia intelectual. Houve, também, a identificagdo em
determinadas regides encefélicas da provavel origem das causas “[...] da imbecilidade, da

idiotia ou da estupidez” (PESSOTTI, 2012, p. 28). Essa explicagdo representa “[...] o inicio da

14 Teoria que compreende as doencas e os distlrbios como oriundos de problemas organicos.
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reden¢@o humanista do deficiente” (Ibid., p. 28). Reden¢do que ndo logrou adesdo popular tal
como as explicacdes teoldgicas receberam no periodo medieval.

Com o naturalismo humanista da segunda metade do século XVIII, é apresentada a ideia
de que as pessoas que sobreviveram ao abandono em florestas e que viveram como selvagens,
apesar dos sinais indicadores da deficiéncia intelectual em nivel mais acentuado, eram pessoas
com pureza afetiva e intelectual, sendo, alguns deles, considerados como inteligentes e
generosos.

Essa perspectiva se contrapunha a perspectiva médica vigente, inclusive, a de um dos
principais expoentes da época, Philippe Pinel (1745-1826), que a descrevia como um estado
permanente, desconsiderando que essa permanéncia ndo € sindnima de imobilismo. Que as
limitac@es, as dificuldades e as caracteristicas da deficiéncia, mesmo que persistentes, ndo sdo
impeditivas do desenvolvimento da pessoa, desde que ela receba uma instrucdo que lhe
possibilite maior desenvolvimento intelectual, isto €, que ndo estejam entregues a si proprias e
a seus proprios recursos (ARENDT, 1972, p. 247).

Além de recentes, os conhecimentos médicos sobre a deficiéncia ndo se desvencilharam
completa e rapidamente das concepcBes preconceituosas e pejorativas que culpabilizavam a
familia e a pessoa com deficiéncia pelo seu “mal”.

No século XIX dois conceitos chaves foram o de degenerescéncia e o de darwinismo
social (LOBO, 2015; PERRON, 1971; VAGINAY, 2012). Da influéncia desses conceitos,
pretensamente cientificos, derivou a concepcdo de que, para as pessoas com deficiéncia
intelectual, a esterilizacdo deveria ser uma atitude necessaria, inevitavel e urgente. Essas

concepcdes ganharam forga...;

[...] Revelando o espectro jamais superado da monstruosidade (nocdo vaga e
flutuante) e do terror que ela inspira, uma parte dos cientistas [...] anunciaram a
assustadora perspectiva de uma invasdo interior colocando em perigo o futuro da
raca branca inteira. A populacdo deficiente estava visada. De baixa moral e
perigosamente prolifera, eles transmitiriam taras e inteligéncia diminuida que,
invariavelmente, se concentrariam (VAGINAY, 2012, p. 27).

Em nome dessa concepcdo houve a esterilizagdo de milhares de pessoas com deficiéncia
em alguns paises (VAGINAY, 2012). Tal como ocorrera, e ainda ocorre, em relacdo as
internacBes promiscuas, nem sempre ancoradas em principios médicos e/ou de saude, a
esterilizacdo involuntaria foi realizada em um grupo populacional maior que o composto por

pessoas com deficiéncia. De modo que:
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[...] Quando as politicas desse tipo foram conduzidas, se descobriu invariavelmente
que a populacéo concernente a esse procedimento foi ampliada e que teve muitos
marginais e indesejaveis: a partir do momento onde o principio da exclusdo é aceito,
ele pode ser facilmente generalizado. E se pode sempre demandar contra o que ou
contra quem se protegem os defensores de tais opgdes (Ibid., p. 27-28).

Esse processo é explicado por Pessotti (2012), segundo o qual, “[p]rogressista ou
reacionaria, a doutrina ou teoria da deficiéncia mental se constroi inteiramente dentro do saber
médico, ao sabor dos fatores sécio-culturais (sic) e histéricos que regem a evolucdo desse
saber” (p. 187).

No rol dos saberes produzidos sob a racionalidade cientifica no contexto dos séculos
XVIII e XIX temos, conforme apresentado por Lobo (2012), a “ciéncia dos monstros” —
teratologia — representada por Etienne Geoffroy Saint-Hilaire (1772-1844). Ela se assentava
na concepcao de que “[...] o desenvolvimento embrionario reproduzia, em suas diversas
etapas, o desenvolvimento das formas inferiores, anteriores da espécie, como se o0 embrido
fosse a testemunha viva dessa origem” (p. 41). Atribuindo a monstruosidade aos fatores
relacionados ao momento da concepcao e, também, aos humores maternos e a influéncia
destes nos fetos durante a gestacao.

A culpabilizacdo dos progenitores tinha, dentre os argumentos de suas causas, também,
“[...] o excesso de trabalho intelectual (surmenage) poderia levar a loucura e a idiotia — eram
ideias médicas que se aproximavam das convic¢des do senso comum, algumas das quais
ainda sobrevivem” (LOBO, 2015, p. 332).

Esse pensamento teve marcante repercussdo na producdo cientifica oitocentista
brasileira. Segundo Lobo (2015) “[...] [d]iversas teses brasileiras da época apontam como
causas da loucura e da idiotia as afeccdes morais da mae durante a gravidez” (p. 353).

No Brasil uma perspectiva “[f]oi bastante comum entre os médicos brasileiros do século
XIX atribuir & imaginagdo da mée, durante a gestacdo, as caracteristicas teratoldgicas do
recém-nascido, ou mesmo as qualidades e méritos em sua vida futura” (LOBO, 2015, p. 43).

A consanguinidade e a miscigenacdo aparecem, nesse contexto, como ameacas
potenciais & ampliacdo dos efeitos da degenerescéncia moral e de sua possivel repercussdo na
hereditariedade (LOBO, 2015).

Paralelo, a hereditariedade emerge no contexto do século XIX!®, marcadamente

intolerante com os “monstros”, como argumento ao controle moral que se consolida como...;

15 A nocdo da hereditariedade como causa da DI se mantém firme, também, no século XX (PERRON, 1971;
ZAZZO0, 1971).
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[...] uma espécie de lei universal que se manifesta também no plano social e politico
e que naturaliza a herancga tanto da propriedade privada quanto a do poder e a dos
povos [...] Os especialistas da teratologia social — que foram, no Brasil, de inicio os
médicos higienistas e mais tarde os psiquiatras — concentraram seus esforcos em
formular uma doutrina de prevencdo do mal pela naturalizagdo das regras morais
tomadas como higiénicas (LOBO, 2015, p. 47).

O “Traité des dégénérescences de 1’espece humaine” [Tratado das Degenerescéncias da
espécie humana] de Bénédicte-Auguste Morel, publicado em 1857, serviu de inspiracdo aos
especialistas do século XIX, segundo o qual a deficiéncia intelectual®® figurava como uma
marca, por exceléncia da degenerescéncia (LOBO, 2015; MOREL, 1857) que, na verdade;

[...] ndo era uma evolugdo negativa, no sentido inverso que nos levaria de volta a
condicdo animal; seria antes um desvio, ou melhor, um desarranjo doentio e
contagioso do processo hereditario que poderia produzir uma variedade degenerada
da espécie, ou quando muito um retorno e uma parada na forma primitiva de nossos
ancestrais (LOBO, 2015, p. 48).

Concomitantemente, as degenerescéncias eram o...;

[...] resultado de uma influéncia moérbida, seja de ordem fisica ou moral e que, como
todos os estados doentios, tém suas caracteristicas especiais e suas caracteristicas
gerais.

Uma das caracteristicas mais essenciais das degenerescéncias é a da transmissdo
hereditaria (MOREL, 1857, p. 4).

Com o retardo e a idiotia classificados em bases [ditas] cientificas como manifestaces
da degenerescéncia humana e ainda por cima associados as disposi¢fes inatas ao crime, a
miséria e & marginalidade (LOBO, 2015; MOREL, 1857), o saber cientifico subsidiou a
construcdo de representacdes sociais preconceituosas e estigmatizantes das pessoas com
deficiéncia intelectual cuja repercussdo extrapolou os limites deste século e influenciou os
saberes cientificos produzidos no século XX.

O seculo XX apresenta caracteristicas paradoxais. Por um lado por ter consolidado as
explicacBes cientificas sobre a deficiéncia, tendo sido palco de exitosas experiéncias no
campo educacional com pessoas com deficiéncia intelectual. Por outro lado por ter sido,
ancorado em concepgdes eugenistas, “[...] o mais extremado na propagacdo alarmista do
perigo social que o deficiente representa” (PESSOTTI, 2012, p. 189). O que faz com que

alguns de seus escritos sejam classificados como acientificos, anticientificos ou

16 Na terminologia original: deficiéncia mental.
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pseudocientificos, especialmente, por defender praticas de eugenia e de esterilizacdo
compulsoria (PESSOTTI, 2012).

A atuacdo normalizadora da medicina do século XI1X mais voltada para as familias ricas
redimensionou, no seculo XX, o seu campo de atuacdo estendendo-o a toda a populacao.
Subsidiada agora pelos principios eugenistas!’ do darwinismo social, apresenta uma
atualizacdo das representacGes sobre a deficiéncia intelectual. Antes representada como
periculosidade, no novo século, com a ressignificacdo do trabalho, passa a ser representada
como um fardo social (LOBO, 2015).

O papel do médico como arbitro do destino das pessoas com deficiéncia® torna-se
partilhado com o juiz que, subsidiando-se nos laudos médicos, arbitra sobre o direito do
casamento e a obrigatoriedade [ou ndo] da esterilizacdo, considerando que, pelo controle dos
casamentos e da fertilidade, havia a contencdo da reproducdo da deficiéncia intelectual, ou
seja, da degenerescéncia (LOBO, 2015).

Entretanto, no Brasil a concep¢do eugénica foi temperada com racismo. Em razdo do
gue a miscigenacdo passou a ser incluida como fator causal da degenerescéncia, portanto, da
deficiéncia intelectual. “Enquanto na Europa a degenerescéncia atingia os pobres, sobretudo o
homem do campo e as classes trabalhadoras, tomadas como classes perigosas por Morel [...]
no Brasil ela se estendia aos negros e principalmente aos mesticos” (LOBO, 2015, p. 189).
Isso ocorria porque a raga negra era considerada pelos adeptos do darwinismo social inferior a
raca branca, sendo considerada a fonte de todo o tipo de debilidade mental (Ibid.).

A respeito do carater paradoxal do conhecimento cientifico no século XX, baseado em
“[...] sobredeterminagdes fantasmagodricas de um receio objectivamente (sic) fundamentado
desempenharam abertamente, cerca de 1910, um papel de oposicdo face aos deficientes
mentais” (PERRON, 1971, p. 52).

Vejamos um trecho proferido em 1912 pelo médico estadunidense W.E. Fernald:

O periodo atual caracteriza-se por uma tomada de consciéncia brutal, tanto por parte
dos profissionais como do publico, a respeito da extensdo consideravel da
deficiéncia mental, e de sua influéncia como fonte de miséria para o prdprio doente e
sua familia, como fator causal do crime, da prostituigdo, da pobreza, dos
nascimentos ilegitimos, da intemperanca, e de outras doencgas sociais complexas. O
fardo social e econ6mico da deficiéncia mental simplesmente ndo é muito
conhecido. Os deficientes mentais constituem uma classe parasita, rapace,
completamente incapaz de bastar-se e de tratar de seus proprios assuntos. A sua
grande maioria vem a tornar-se, de uma maneira ou de outra, num encargo publico.

17 A eugenia no Brasil foi institucionalizada com a fundagdo em 1918 da Sociedade Eugénica de So Paulo e em
1923 da Liga Brasileira de Higiene Mental (LOBO, 2015).
18 Como ja apresentado no capitulo precedente: Pessotti (2015).



114

Causam um desgosto inconsolavel a sua familia e sdo uma ameaca e um perigo para
a comunidade. As mulheres deficientes mentais sdo quase invariavelmente imorais
e, em liberdade, sdo geralmente agentes de propagacédo de doencas venéreas, ou ddo
origem a criancas tdo deficientes como elas [...]. Todo deficiente mental, e
principalmente o imbecil ligeiro, é um criminoso em potencial, que necessita apenas
de um meio favoravel para desenvolver e exprimir suas tendéncias criminosas
(FERNALD apud PESSOTTI, 2012, p. 190).

Fernald era um dos representantes da corrente cientifica eugenista e segregatdria que foi
muito influente no campo cientifico e nas praticas institucionais e sociais adotadas na primeira
metade do século XX em relacdo a pessoa com deficiéncia intelectual. Segundo Perron
(1971), apenas quinze anos apds fazer essa declaracéo Fernald reconheceu os seus erros.

Complementando o exemplo supracitado, é conveniente acrescentar a defesa do

psicologo inglés R. Pintner que em 1933 afirmou:

[...] Posto que a oligofrenia é incuravel [...] 0s Unicos recursos que temos sdo a
educacdo, a segregacdo e a esterilizacdo. A educacao [...] para que se tornem menos
perigosos e indteis para a comunidade. A segregacdo da comunidade é prudente
porque assim se reduzem as probabilidades de procriacdo de novos oligofrénicos. E
particularmente necessario separar da comunidade as oligofrénicas que estiverem em
idade de engravidar. A esterilizagdo é outro meio de evitar um maior incremento da
natalidade de oligofrénicos (PINTNER apud PESSOTTI, 2012).

Esses excertos evidenciam que algumas concepcdes cientificas elaboradas no século XX
sobre a deficiéncia intelectual em si e sobre a pessoa com DI se configuraram como uma nova
roupagem do preconceito supersticioso sobre a deficiéncia intelectual. A mudanca das
concepgdes médicas em relacdo as concepcdes religiosas originadas no periodo medieval € o
deslocamento da fonte do “mal”, em relacdo as pessoas com deficiéncia, que migra do “mal”
herdado por uma divindade para o “mal” inerente a propria pessoa, a qual ¢ vista como um
“mal” social a ser eliminado, o que evidencia as analises moralistas e néo etiologicas sobre a

deficiéncia intelectual. Dito de outro modo;

[...] A supersticdo retorna com toda a sua forgca em pleno século XX; ndo é mais a
cllera divina ou as ameagas solertes dos demdnios que o deficiente carrega. O
perigo, agora, é ele prdprio. Ndo é o demoénio, perverso, que de dentro do
oligofrénico ataca e arruina: € o proprio imbecil ou idiota que traz o dano, e a ruina
social (PESSOTTI, 2012, p. 190).

O afloramento da concepcéo, dita cientifica, de que a pessoa com deficiéncia é fonte de
degradacdo da comunidade em que vive e, em extensdo, da espécie humana, justificou, a
partir do século X1X e com extenséo pelo século XX, a manutencao das préaticas institucionais
de isolamento social. Nesse contexto, a “[...] reclusdo ¢ a esterilizagdo comecam a afigurar-se

como solugdes aceitaveis e prudentes” (PESSOTTI, 2012, p. 152).



115

Paralela & representacdo de que as pessoas com deficiéncia intelectual sdo perigosas,
simbolo de degenerescéncia e que precisam ser “controladas” via segregacdo, educagdo e
esterilizacdo, o clamor apresentado por alguns pedagogos e médicos para a criacdo de escolas
especiais se fez presente.

Em razdo da caréncia de escolas de ensino especial no pais esse clamor, que vinha do
século XI1X, permaneceu ecoando por boa parte do século XX. Todavia, ndo era a crenga na
educabilidade das pessoas com DI ou a consideracdo de que elas tinham a educagdo como um
direito fundamental que embasava tal clamor. Na realidade, viam a criacdo das escolas
especiais “[...] como meio profilatico do perigo para a sociedade” (LOBO, 2015, p. 230).
Deste modo, a essas escolas caberia a mesma funcao social exercida pelos manicémios: o de
asilar os incdmodos sociais, tirad-los da vista e prevenir os disturbios que eles poderiam causar.

O percurso historico-cientifico de analise da deficiéncia intelectual, tratado nesta secéo,

é esquematicamente apresentado por Perron (1971), o qual elucida que:

- Antes de 1800, o problema’® ndo existia ainda cientificamente;

- Cerca de 1800 a 1870, sdo feitas as primeiras experiéncias terapéuticas e
educativas, num clima de entusiasmo humanitario e romantico;

- Cerca de 1870 a 1930 ou 1940, o desenvolvimento do esforco em favor dos
deficientes mentais apresenta, em certos momentos de forma massiva atitudes de
receio e rejeicdo;

- Depois da Ultima guerra mundial comega-se a orientar para uma posi¢do dos
problemas cada vez mais realista e optimista (sic) (p. 61).

A orientacdo na pds Segunda Guerra Mundial, nomeada por Perron (1971) como mais
realista e otimista, deriva da diminui¢cdo do medo social em relacédo a pessoa com deficiéncia
intelectual provocada por um maior aumento dos conhecimentos cientificos sobre a etiologia
da deficiéncia que desvelou a existéncia de causas acidentais da DI, ressignificou, em certa
medida o papel da hereditariedade e desmistificou a sua suposta propensdo ao crime e a
prostituicao.

A relacdo entre a pobreza e a deficiéncia intelectual € tratada, dentre outros, no
Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (WHO, 2011), porém, com outro enfoque. Nele a
pessoa com deficiéncia ndo é considerada responsavel pela pobreza, ao contrério, € em
consequéncia das privacfes econdmicas e das limitagdes ao consumo de servicos de saude, de
alimentacdo, de bens culturais, dentre outros, que a deficiéncia se origina. Segundo o

relatdrio, a “deficiéncia ¢ uma questdo de desenvolvimento porque esta duplamente vinculada

19 Aqui entenda: a deficiéncia intelectual enquanto problema de andlise cientifica.
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a pobreza: a deficiéncia pode aumentar o risco de pobreza e a pobreza pode aumentar o risco
de deficiéncia?®” (Ibid., p. 10).

A premissa de que a deficiéncia seja um problema genético surgiu ainda no século XVI.
A despeito da ndo identificacdo etiologica, ainda hoje, de grande parte dos casos
diagnosticados como deficiéncia intelectual,?* a crenca de que a deficiéncia seja um problema
genético continuou [e continua], praticamente, inabalada, orientando as praticas e as
concepcdes sobre a deficiéncia intelectual. Nesse sentido, diversas pesquisas e experiéncias
foram realizadas, nos ultimos quase cinco séculos, com pessoas com deficiéncia intelectual.

A contextualizacdo apresentada nesta secdo evidencia que a pesquisa cientifica,
realizada no inicio do século XX, ndo alterou qualitativamente a dramatica condicdo de vida
das pessoas com deficiéncia intelectual. Pior, em muitos aspectos, acarretou resultados
perversos por apresentarem argumentos sob 0s quais as praticas de preconceito e de
marginalizacdo social das pessoas com deficiéncia intelectual eram justificadas. Isso explica,
sem duvida, o fato de que a marginalizacdo social das pessoas com deficiéncia intelectual ndo
tenha ainda sido completamente superada.

Dentre as questbes ndo superadas inclui-se o rigor do discurso social sobre as pessoas
com transtornos mentais ou com deficiéncia intelectual que tenham cometido algum crime,
que sao classificadas como perigosas a sociedade, como pessoas dissimuladas e incorrigiveis,
e as consequentes reivindicacdes de puni¢cbes segregacionistas duradouras. Porém, também,
inclui-se a concepcdo de infantilizacdo da pessoa com deficiéncia e a negacdo social de
exercicio da sua sexualidade, uma vez que a procriacdo dessas pessoas foi propagandeada
como fonte de geracdo de pessoas com deficiéncia intelectual, a saber, uma possivel
propagadora da “degenerescéncia”.

O alardeamento [dito] cientifico contra a pessoa com deficiéncia intelectual é explicado
por Foucault (2002b) ao argumentar que “[...] [a]té na ciéncia encontramos modelos de
verdade cuja formacdo releva das estruturas politicas que ndo se impdem do exterior ao
sujeito de conhecimento, mas que sdo elas proprias constitutivas do sujeito de conhecimento”
(p. 27).

Tudo isso perpassado, é revelado que o modo como a producdo cientifica é
desenvolvida ndo esta completamente imune a relacdo do sujeito do conhecimento com a
realidade historica, politica e social da qual faz parte, e que a categorizacdo dos sujeitos

“desviantes” integra o movimento historico e social das relagdes de poder e das praticas

20 Traducdo livre.
2L Conforme veremos mais adiante na secéo 2.4 deste capitulo.
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sociais ancoradas nas verdades? estabelecidas pela ciéncia e pelo sistema juridico
(FOUCAULT, 2002b).
A apropriacdo dos saberes populares pelos conhecimentos cientificos, inclusive pelo

saber psiquiatrico, € explicada por Lobo (2015). Segundo a autora:

[...] a antecedéncia dos saberes infames e sua captura pela ciéncia, que os incorpora
e reinscreve segundo novos rétulos de desqualificacdo provenientes do senso
comum, ndo sdo novidade na psiquiatria. Sem questionar a fragilidade teérica do
alienismo frente aos outros saberes cientificos emergentes do século XIX [...], o
certo é que aquele absorveu e legitimou boa parte das visdes leigas sobre a
alienagdo. Das expressdes fisiondmicas (fisiognomonia) as proporcdes da face e do
crénio (frenologia), da fealdade aos estigmas fisicos das degenerescéncias, até os
cheiros caracteristicos de certas doencas (osfresiologia), muito do que popularmente
se atribuia aos loucos e aos idiotas desde o século XVIII, ou mesmo antes, foi
incorporado ao alienismo (p. 332).

E necessario dizer que o saber psiquiatrico se consolidou em meio & préatica de
legitimacdo dos saberes populares [leigos] sobre a deficiéncia intelectual, rompendo
tardiamente com a pratica de legitimadora dos saberes populares e inscrevendo-se como um
campo do conhecimento com préticas cientificas mais sélidas.

O olhar temporal lancado aqui permite perceber que as representacGes sociais
formuladas sobre a deficiéncia intelectual foram fortemente influenciadas pela religido e pela
medicina e que, cada qual, a despeito de suas diferencas, forneceram argumentos a
marginalizacdo social vivida historicamente por essas pessoas. Além do mais, nos alerta para
0s vieses de cada época que, por estarem tdo presentes na mentalidade popular, mantém-se
nos saberes cientificos despercebidos por seus contemporaneos e, nesse sentido, ha a
importancia da escrutinagdo critica da propria ciéncia e dos saberes que ela produz e

dissemina.

2.4 REPRESENTACOES SOBRE A DEFICIENCIA INTELECTUAL EM PESQUISAS
CIENTIFICAS STRICTO SENSU NO BRASIL

A constatacdo de que os saberes cientificos sobre a deficiéncia intelectual se
constituiram mais tardiamente que o percebido em relacdo a outras deficiéncias e que, em
pleno século XX, ainda vigoraram explicagdes preconceituosas sobre a deficiéncia intelectual
sob o invélucro de cientificas (PESSOTTI, 2012; SILVA, 1986) despertou 0 interesse em

22 Aqui o termo verdade deve ser compreendido conforme a acepcéo foucaultiana. A verdade é construgio
histérica, de formacao de subjetividade e uma relacéo de poder (FOUCAULT, 2002b).
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saber, em ambito nacional, quais representacdes estdo sendo construidas atualmente sobre a
deficiéncia intelectual.

Com tal intento, foi iniciada, em 2015, no Instituto Federal de Educacdo, Ciéncia e
Tecnologia de Goids?®, sob a minha coordenagdo, a pesquisa “Representagdes sobre a
deficiéncia intelectual em pesquisas cientificas stricto sensu no Brasil**” (FARIA, 2017). Essa
pesquisa® foi concebida e realizada com o proposito de colaboragéo reciproca com a que esta
materializada nesta tese e sao 0s seus resultados que serdo apresentados nesta secao.

O percurso investigativo as representacdes cientificas contemporaneas sobre a
deficiéncia intelectual no Brasil foi longo. Delimitou-se, ndo ao acaso, que as pesquisas em
nivel stricto sensu analisadas deveriam ser oriundas das areas disciplinares de Ciéncias da
Salde, do Direito, da Educacdo, da Psicologia e da Sociologia desenvolvidas em
universidades federais brasileiras e defendidas entre os anos de 2013 e 2016.

A delimitacdo ancorou-se na percepcdo de que historicamente as areas juridica,
educacional e de saude tém exercido um importante papel nas relagGes reciprocas entre as
praticas sociais engendradas e as representacdes sociais elaboradas sobre as pessoas com
deficiéncia intelectual.

A inclusdo da Sociologia nesta delimitacdo decorreu da certeza do quanto esse campo
cientifico pode contribuir para a construcdo de um conjunto de saberes inter e
transdiciplinares sobre a deficiéncia intelectual.

A delimitacdo temporal, em um periodo bem recente, 2013-2016, atende a dois
objetivos principais, primeiro, torna-la mais exequivel em relacdo ao volume de trabalho
demandado e ao tempo disponivel para a sua realizagdo; segundo, ter acesso as producfes
cientificas mais recentes e que, talvez, ainda ndo tenham sido publicadas em forma de livros
e/ou artigos.

Apos a delimitagdo foi realizado um mapeamento de todas as universidades federais
brasileiras, dos programas de pos-graduacdo (PPGs) nas areas elegidas, para compor essa
pesquisa, e das teses e dissertacdes defendidas sobre a deficiéncia intelectual entre os anos de

2013 e 2016. Compondo, de tal modo, um panorama geogréafico, cronolégico, disciplinar e

23 Em funcéo do meu afastamento para o doutoramento esta pesquisa, desde outubro de 2015, teve o seu
desenvolvimento desvinculado do projeto cadastrado no IFG.

24 Esta pesquisa propde observar geografica, cronoldgica, disciplinar e conceitualmente, no Brasil, as
representacdes sobre a deficiéncia intelectual por um periodo de cinco anos, o que significa que versées
atualizadas dos dados dela decorrentes e revinculadas ao IFG poderdo ser publicadas nos prédximos anos.

%5 Em outubro de 2017 esta pesquisa foi premiada no 10° Semindrio de Iniciagdo Cientifica e Tecnoldgica do
Instituto Federal de Goias e tera uma versao sua publicada no “Em.formacdo: Cadernos de Iniciagdo Cientifica
e Tecnoldgica do IFG — Destaques 2016-2017".
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conceitual das representagbes encontradas, com vistas a identificar as consonancias e as
dissonancias disciplinares e transdisciplinares entre elas.

Constatou-se, como resultado desse mapeamento, a existéncia de 62 universidades
federais no pais, com distribuicdo discrepante e notdria concentracdo de unidades na regido
Sudeste, conforme evidenciado no Mapa 12°.

l MAPA 1 - DISTRIBUIGAO DAS UNIVERSIDADES FEDERAIS BRASILEIRAS ‘
‘ POR UNIDADE DA FEDERAGCAO 2015
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A distribuicdo dos cursos de pds-graduacdo stricto sensu em universidades federais foi
de 74 na area de Educacdo; 64 em Ciéncias da Saude; 38 de Psicologia; 37 em Sociologia e
26 em Direito, tal como evidenciado no Grafico 7, que a quantidade de PPGs?’ por area no
pais também apresenta discrepancia.

Gréfico 7 - Quantidade de PPGs por area — Brasil
Quantidade de Programas de Pés-
graduacao por drea disciplinar, Brasil 2015

Direito 26
Sociologia 37
Psicologia 38
Ciéncias da Saude 64
Educacgdo 74

Fonte: Producéo propria da autora.

% Todos os mapas constantes neste trabalho sdo producio prépria.
27 programas de Pds-Graduagao.
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A distribuicdo dos PPGs por area® evidencia uma distribuicdo ndo proporcional entre
os estados e as regifes do pais, revelando que h& concentracdo geografica dos locus de
producdo cientifica em nivel stricto sensu em todas as areas pesquisadas. Em Direito, a maior
concentracdo dos programas esta nas regides Sudeste e Sul. Em relacéo as areas de Educacéo,
Ciéncias da Saude e Psicologia, a prevaléncia esta na regido Sudeste. Na area da Sociologia, a
maior quantidade de PPGs estd localizada na regido Nordeste. A distribuicdo geografica

destes programas esta representada nos Mapas 2 a 6.

MAPA 2 - DISTRIBUIGAO DOS PROGRAMAS DE POS-GRADUAGAO STRICTO SENSU ‘ MAPA 3 - DISTRIBUICAO DOS PROGRAMAS DE POS-GRADUAGAD STRICTO SENSU
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28 S0ob a rubrica disciplinar de Direito, Educacdo, Psicologia e Sociologia foram agrupados cursos com
delimitac@es especificas diversas, contudo, respeitando a vinculagdo com a area.
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MAPA 6 - DISTRIBUIGAO DOS PROGRAMAS DE POS-GRADUAGAO STRICTO SENSU
SOCIOLOGIA
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A concentracdo dos PPGs é maior em alguns estados do que nas regibes, contudo,
observa-se que a Regido Norte € a que tem a menor quantidade de PPGs e a regido Sudeste a
gue contém a maior quantidade.

Em relacdo as unidades da federacdo destacam-se os estados do Para e do Rio Grande
do Sul pela maior concentragdo de PPGs em suas respectivas regides e, com 0S menores
quantitativos de PPGs, os estados de Mato Grosso, Ceara e Piaui.

A busca das teses e das dissertacGes foi realizada, principalmente, na Biblioteca Digital
Brasileira de Teses e Dissertacdes, na qual foram encontradas 48%° pesquisas que atendem a
delimitacéo feita para este trabalho®C. Os descritores utilizados na busca foram “deficiéncia
mental” e “deficiéncia intelectual”.

O resultado demonstra que atualmente a area da Educacdo é a que mais tem se dedicado
a pesquisar a deficiéncia intelectual no pais, tendo ela sido responsavel pela execucdo de trinta
e quatro do total das pesquisas realizadas nesta area. A area de Psicologia desenvolveu sete
pesquisas, a Ciéncias da Saude seis, a Sociologia uma pesquisa e o direito nenhuma.

Cronologicamente, sete delas foram defendidas em 2013; em 2014 treze, em 2015
quinze e em 2016 treze®!. A distribuicdo dessas pesquisas por area e por ano esta representada
nos gréaficos 8 e 9.

29 O intento é quantificar, segundo a delimitacdo da pesquisa, o total de teses e de dissertacdes defendidas no
periodo de 2013-2016, todavia, como o langamento nas bases de dados ndo ocorre imediatamente apds a defesa e
aos problemas técnicos percebidos, em todos os momentos de coleta de dados, em muitas bases de dados dos
PPGs elencados, pode haver teses e dissertacGes que mesmo atendendo aos requisitos ndo estejam aqui
computadas.

30 E justo informar que foram localizadas diversas outras pesquisas sobre a deficiéncia intelectual defendidas em
anos anteriores a 2013, realizadas em institui¢cBes particulares ou estaduais/municipais de ensino superior e em
outras areas disciplinares. Estas ndo foram quantificadas.

31 Esse nimero equivale as teses e dissertacdes disponibilizadas na base de dados da Biblioteca Digital Brasileira
de Teses e DissertacBes em julho de 2017. Ha a possibilidade dos dados referentes a 2016 estarem incompletos
porque ha a possibilidade de haver teses e disserta¢cGes defendidas, porém, ndo disponibilizadas no banco de
dados na ocasido da coleta de dados.
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Gréfico 8 - Quantidade de pesquisas defendidas, Gréfico 9 - Evolucdo na quantidade de pesquisas
2013-2016, por area do conhecimento stricto sensu sobre a DI de 2013-2016

Quantidade de teses e dissertacdes
defendidas, 2013-2016, por &rea 13 15 13

= = =
Educagao ‘/.7
Psicologia & —— =
Ciéncias da Saude 2&3 2014 2015 2016
Sociologia
Direito

Fonte: Producéo propria da autora.

O grafico 9 revela que, com discreta oscilacdo, o volume anual de pesquisas defendidas
sobre a deficiéncia intelectual tem sido ascendente.

A quantidade de pesquisas apresentou considerdvel variacdo nas regides e nos estados
brasileiros. Foram desenvolvidas pesquisas sobre a deficiéncia intelectual em nivel stricto
sensu em universidades federais de 11 estados brasileiros localizados nas regifes Sudeste,
Sul, Nordeste e Centro-Oeste. Da regido Norte ndo foi localizada nenhuma pesquisa que
atendesse aos requisitos. Todavia, a maioria expressiva, quase metade do total, foi realizada
no estado de Sdo Paulo, mais especificamente, no Programa de Pds-Graduagdo em Educacéo
Especial da Universidade Federal de Sdo Carlos.

Os dados evidenciam que os lécus de producdo de pesquisa em nivel stricto sensu no
Brasil e o desenvolvimento de investigacGes sobre a deficiéncia intelectual encontram-se
significativamente concentrados por area e por unidade da federacdo.

Das 48 teses e dissertacdes foram selecionadas 26. O critério adotado foi o da maior
proporcionalidade possivel de universidades, areas disciplinares e regifes. Dessas, seis sdo de
Ciéncias da Saude, uma de Sociologia, sete de Psicologia e doze da Educacdo. Por regido, a

relacdo é trés do Nordeste, oito do Centro-oeste, doze do Sudeste e trés do Sul.

2.4.1 Representacdes por area disciplinar

Na area de Ciéncias da Saude, das seis pesquisas selecionadas, cinco séo dissertacdes de

mestrado e uma delas é uma tese. Da analise realizada destaca-se:

e A forte concentracdo geografica das pesquisas, pois cinco delas foram realizadas
no Distrito Federal e apenas uma no Rio Grande do Sul;
e A definicdo da deficiéncia intelectual com a utilizacdo de termos que podem

denotar um sentido negativo da deficiéncia em relacdo ao funcionamento
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intelectual considerado normal, tais como: estado incompleto ou inibido de
desenvolvimento do intelecto, redugdo da funcdo intelectual, desenvolvimento
intelectual insuficiente e prejuizo da capacidade cognitiva;

e A definicdo da DI baseia-se no Manual da AAIDD (2010) e no Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM-V a despeito das
diferencas entre ambos quanto a classificacdo da deficiéncia intelectual, baseado
no segundo Manual, a DI esta classificada em leve, moderada, grave e profunda,
posicionamento que difere do apresentado no Manual da AAIDD, conforme
apresentado no capitulo precedente, que a caracteriza em relacdo aos suportes
necessarios para o pleno desenvolvimento da pessoa;

e Apesar da adocdo generalizada do termo deficiéncia intelectual, aparecem, em
algumas pesquisas, termos como retardo mental e/ou deficiéncia mental,
conceitos esses atualmente considerados, por diversas areas, inclusive pela
propria area de Ciéncias da Saude, como estigmatizantes;

e A deficiéncia intelectual possui etiologias heterogéneas de dificil investigacao,
sendo elas, em sua maioria, decorrente de causas genéticas;

e Dados semelhantes, porém, ndo coincidentes, em relacdo ao percentual de
diagnostico das causas da deficiéncia intelectual, pelo qual se supbe que, em
média, a metade das causas da DI ndo estdo diagnosticadas;

e A DI pode ser decorrente de fatores ambientais ou multifatoriais relacionados as
condicdes sociais e econdmicas da populacdo, sendo que em relacdo a DI leve
prevalecem os fatores de ordem ambiental e

e Em relacio a DI grave prevalecem os fatores genéticos que ndo estdo,

necessariamente, vinculados a classe social.

Da analise das pesquisas em Ciéncias da Salde abstrai-se que as representagdes estdo
orientadas pela concepcdo organicista da deficiéncia intelectual. Nelas, a deficiéncia é
considerada como um grave problema social e um grave problema de saude publica, de que o
conhecimento das causas da deficiéncia intelectual é importante para que se conhega 0 risco
de recorréncia, que se faga o aconselhamento genético, que se estabeleca o prognostico e se

estabeleca o tratamento e os encaminhamentos adequados.
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Em uma das pesquisas, afirma-se que o diagndstico “permite a previsdo dos
comportamentos e das habilidades que o paciente podera ou ndo adquirir ao longo da vida, e a
busca por mais informacgdes, mais servigcos € mais suportes para o paciente ¢ a familia”.

Essas representacdes denotam a valorizacéo negativa da deficiéncia como um mal social
e um grave problema de salde publica que deve ser melhor conhecido, prevenido e tratado.
Conforme observado nas pesquisas, parece ndo haver o entendimento da deficiéncia como
uma das manifestac6es da diversidade humana, pois ela é recorrentemente retratada como um
problema, um desvio da norma.

Além disso, nota-se a concep¢do objetivista na elaboracdo de progndsticos nao
problematizados contextualmente em relacdo ao conjunto das experiéncias sociais, afetivas,
culturais e dos suportes recebidos para o desenvolvimento intelectual e funcional da pessoa
diagnosticada.

N&o se contesta, obviamente, os desafios pessoais, familiares, institucionais e
comunitarios que a deficiéncia impde as pessoas, contesta-se, apenas, a analise centrada na
pessoa desvinculada do conjunto de experiéncias sociais que se relacionam a constituicao e ao

desenvolvimento do sujeito.

Na area da Educacdo foram analisadas doze pesquisas desenvolvidas em seis estados
brasileiros, dez delas séo dissertacdes e duas sdo teses. Das quais oito foram desenvolvidas na
regido Sudeste, trés na regido Nordeste e uma na regido Centro-Oeste.

Da analise inicial depreende-se que:

e Ela ndo é um impeditivo a aprendizagem, pois as pessoas com DI possuem
capacidades e limites e ndo uma incompeténcia generalizada;

e A definicdo adotada com maior frequéncia é a elaborada pela AAIDD®*, no
entanto, dois trabalhos divergem dessa perspectiva, um por adotar a definigéo de
DI formulada por Vigotsky®® e outro por adotar de modo concomitante a
definicdo da AAIDD e a do DSM-V, esta Gltima de cunho médico-clinico com
concepcdo organicista da deficiéncia, enquanto que a primeira possui
perspectiva socioecologica devido a compreensdo da “multidimensionalidade do

funcionamento humano” (AAIDD, 2010, p. xiii);

32 Tal como apresentado no primeiro capitulo desta tese.
33 Conforme consta em Vygotski (2012, p.92).
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e A elaboracdo conceitual atual possui uma visdo mais positiva e dignificante da
deficiéncia intelectual;

e Em uma das doze pesquisas analisadas ela é apresentada como uma
incapacidade;

e A aprendizagem da pessoa com deficiéncia intelectual ocorre a partir da
promogéo de condigOes adequadas de ensino;

e A pessoa com DI é capaz de desenvolver atividades cognitivas mais complexas e
devem ser estimuladas a fazé-lo;

e A escola tem atuado, ainda, como rotuladora e patenteadora da deficiéncia
intelectual, por meio da imposicao de barreiras e do enquadramento arbitrario de
pessoas com historico de fracasso escolar no grupo de pessoas consideradas
como tendo a deficiéncia intelectual;

e Devem receber uma educacdo inclusiva que as/os preparem para serem
autbnomos e produtivos;

e A ndo aquisicho da habilidade de realizar atividades cotidianas com
independéncia deriva das contingéncias familiares e comunitarias ainda
existentes;

e N&o se refere [ou se limita] as caracteristicas individuais tributarias a
deficiéncia, correlaciona-se as interagdes do individuo com o mundo cultural e
historico no qual ele vive e é marcado pelas condi¢des concretas da vida real;

e A DI ndo pode ser analisada por uma Unica causa, a melhor apreensao dessa
peculiaridade se da por meio da analise multifatorial®*;

e O desenvolvimento individual, assim como para qualquer outra pessoa, da-se a
partir das interagdes sociais, inclusive as com o grupo etario, em que a falta de
interacdo pode comprometer o desenvolvimento pessoal desses sujeitos;

e Como quaisquer outras pessoas, a pessoa com DI é constituida socialmente;

e Sofrem desvantagens impostas pela sociedade por serem, ainda, vitimas de
preconceito, de estigmatizagdo, por serem desacreditadas socialmente,
infantilizadas e por terem seus interesses desconsiderados;

e A deficiéncia intelectual ndo imprime marcas de homogeneidade aos individuos,
ao contrario, esses compdem um grupo heterogéneo com singularidades,

potencialidades e histdrias de vida proprias;

34 Denominada em alguns trabalhos como multidimensional ou socioecolégico.



126

e Sdo seres plenos de direito, com direito de escolha e de participacdo ativa na
sociedade;

e Podem ser membros atuantes na sociedade com interagédo e estabelecimento de
relagdes sociais;

e A DI é um estado de funcionamento e ndo um atributo da pessoa;

e Em ambiente escolar ttm comportamento similar ao dos/as demais discentes;

e As pessoas com DI se desenvolvem pelas mesmas leis que regem o
desenvolvimento dos demais individuos e impera que eles

e S&0 seres que devem ter o desenvolvimento pessoal analisado em relagéo a si

préprios e ndo em relacdo aos seus pares com ou sem a deficiéncia.

De modo geral, as assertivas elencadas acima expressam uma Visdo positiva da
deficiéncia intelectual como uma caracteristica que é peculiar ao sujeito, mas que em si
mesma ndo é desqualificativa da pessoa, tampouco impeditiva ao desenvolvimento pessoal.
Uma deficiéncia que imp&e dificuldades e desafios aos sujeitos, as familias e a comunidade
em geral, pode, porém, ter as dificuldades minimizadas com suporte social, comunitario e
educacional adequados.

No campo disciplinar da Educacdo, as representacbes embasam-se na perspectiva
socioecoldgica. Nela hd a revalorizacdo e o reposicionamento do papel da deficiéncia
intelectual em si e 0 da sociedade como um todo em relacdo a historica estigmatizacdo e
exclusdo social imposta a esses sujeitos.

Os impedimentos sociais e educacionais comprometeram ndo apenas o pleno
desenvolvimento pessoal, todavia, também, a possibilidade de interagcdes sociais e suas ricas
consequéncias atitudinais, praticas e conceituais para a vida das pessoas com deficiéncia
intelectual e para as comunidades nas quais estdo inseridas/os.

As representacdes observadas nesta area se diferem das observadas em Ciéncias da
Saude, embasada na perspectiva organicista, no tocante a analise menos detida no fenémeno

da deficiéncia para analisa-la mais contextual e relacionalmente.

Na area da Psicologia foram analisadas sete pesquisas, as quais se separam em uma tese
e seis dissertacdes que foram desenvolvidas em quatro estados brasileiros. Mais precisamente,
duas em S&o Paulo, duas em Santa Catarina, duas em Minas Gerais e uma no Mato Grosso do
Sul.
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Observou-se a adog¢do da nomenclatura deficiéncia intelectual de modo generalizado nas
pesquisas e a compreensao da deficiéncia intelectual sob a perspectiva multidimensional que
analisa a deficiéncia ndo apenas na sua dimensao organica, mas na dinamica entre o organico
e a realidade social.

Como elementos designativos das representagdes elencam-se:

¢ Que ainda sdo socialmente estigmatizados e a estigmatizacdo se relaciona, em
parte, com os valores capitalistas de produtividade e de eficiéncia;

e Sdo sujeitos cujos direitos de aprendizagem, de sociabilidade, de afetividade, de
opinido sobre si proprias/os e de autodefesa devem ser considerados;

e Pessoas que devem ser respeitadas e que

e Sdo capazes de aprender e de se desenvolver a partir da dindmica entre 0s

aspectos bioldgicos e culturais.

Destes elementos observa-se que as representacdes neste campo sdo consonantes as
observadas na Educacdo, de cunho socioecologico ou multidimensional, cujo foco ndo é
apenas na deficiéncia em si, todavia também na apropriacdo social dela como argumento as
praticas preconceituosas e estigmatizantes que menosprezam a capacidade e violam o0s
direitos de pessoas com DI.

Desta apropriacdo social resultou o conjunto de impedimentos as vivéncias e as
interacBes sociais mais amplas das pessoas com deficiéncia intelectual. Praticas que
exacerbaram as diferencas e constituiram as desigualdades das pessoas com DI na sociedade.
Desigualdades, essas, geradas pela auséncia da “nutricdo cultural” (VYGOTSKI, 2012, p.
144), pois os seres humanos sdo seres sociais e 0 Seu desenvolvimento pessoal se torna

possivel a partir das vivéncias sociais partilnadas em seu grupo social.

Na area da Sociologia foi localizada apenas uma dissertacdo defendida em Goias no ano
de 2014. Nela a deficiéncia € apresentada a partir do modelo multidimensional apresentado

pela AAIDD (2010). A deficiéncia intelectual e seus sujeitos sdo percebidos como:

e Pessoas com personalidade, temperamento, opinido, visdo de mundo e
capacidade de analise critica;
e S&o0 pessoas ainda estigmatizadas, socialmente desacreditadas e silenciadas;

e Arbitrariamente consideradas como ddceis, infantilizadas e assexuadas;



128

e S3o seres plenos de direito e com capacidade de aprendizagem.

e A deficiéncia intelectual € uma caracteristica pessoal que pode ser amenizada ou
agravada pelo ambiente econémico e social, a partir das oportunidades de
aprendizagem e de desenvolvimento pessoal que lhe sdo oportunizadas ou
negadas;

e O diagndstico ndo pode considerar apenas fatores organicos ou simplesmente a
inteligéncia ja que ela se refere, também, a fatores sociais, culturais, econdmicos
e ambientais;

e Deve ser analisada por uma abordagem multidisciplinar;

e Nao se restringe as caracteristicas pessoais, intelectuais ou cognitivas da pessoa
em relacdo exclusiva a ela mesma e que

e A DI ndo imprime marcas homogéneas de in/capacidade intelectual porque o

intelecto tem uma diversidade qualitativa.

As representacBes expressas pela Sociologia, fundamentadas em base sdcioecolédgica ou
multidimensional, sdo consoantes com as apresentadas pela Educacao e pela Psicologia com
uma visdo menos pejorativa da deficiéncia intelectual e mais valorativa das pessoas afetadas
por ela, como seres que ndo se reduzem aos limites e as dificuldades oriundas da DI apenas,
porém fortemente afetadas pelos impedimentos que socialmente lhes foram impostos.

2.4.2 Consonancias e dissonancias representacionais

Conclui-se que na totalidade das pesquisas a nomenclatura adotada para intitular os
trabalhos é deficiéncia intelectual.

A definigéo da DI, na maioria dos trabalhos de Educacéo, de Psicologia e de Sociologia,
coaduna com a apresentada pela American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD, 2010) que, conforme apresentado no primeiro capitulo desta tese,
considera o conjunto de significativas limitagdes no funcionamento intelectual e no
comportamento adaptativo como ocorréncia até os dezoito anos de idade.

A dissonancia na definigcdo da DI se refere a adogdo, sobretudo na &rea de Ciéncias da
Saude e em algumas pesquisas na area da Educacdo e de Psicologia, da definicdo apresentada
pelo DSM-10 e pelo CID-V que classifica a deficiéncia pelo nivel de afetagdo no sujeito,

como leve, moderada, grave e profunda, isto é, com enfoque prioritario na deficiéncia.
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Jad a AAIDD (2010) os/as classifica em relagdo aos suportes necessarios para o
desenvolvimento de funcionalidades adaptativas nos sujeitos como intermitente, limitado,
extensivo e pervasivo mirando a relacéo entre a DI e os suportes a eles/as dedicados.

A compreensdo de que a andlise, a percepcdo e a problematizacdo da deficiéncia
ultrapassam a esfera orgénica, apesar de suas especificidades, ¢ uma das convergéncias
tedricas entre as pesquisas de todas as areas disciplinares. Segundo as quais, as dimensdes
social, econdbmica e ambiental devem ser consideradas em uma perspectiva analitica
multidimensional da DI.

Outra similitude reside na concepcao de que a deficiéncia intelectual ndo se restringe as
caracteristicas meramente organicas dos sujeitos. Embora, essas caracteristicas configurem
como aspectos importantes, elas ndo explicam, exclusivamente, a deficiéncia, tampouco, as
limitacGes e as possibilidades desses sujeitos que se referem as oportunidades efetivas ou
negadas de interacdo social, a qualidade dessas interacGes e as condigdes socioecondmicas,
culturais e ambientais.

Infere-se, a partir dos dados, que novas pesquisas poderdo ser realizadas, talvez em um
futuro proximo, incitadas pelas realizadas no periodo analisado, uma vez que a ampla maioria
foi desenvolvida em nivel de mestrado e em razdo delas ja apontarem a necessidade da
realizacdo de novas investigacfes que complementem ou repliquem as ja realizadas.

Os debates sobre a deficiéncia intelectual no Brasil tém ocorrido em campo fértil dada a
pluralidade de vozes e de perspectivas em relacdo a deficiéncia intelectual. Algumas delas
conflitantes com a perspectiva da inclusdo social que percebe a DI como uma manifestacdo da
diversidade humana.

Para o grupo iluminado pelos principios da inclusdo social, o problema esta na
estigmatizacdo e na negacdo das oportunidades de desenvolvimento pessoal que seria
promovido pela interacdo social e pela educacdo, enquanto que o grupo iluminado pelas
concepgdes meédicas focaliza, ainda, a deficiéncia como um desvio da normalidade, cujo
conhecimento etiologico podera prevenir e tratar.

Além desses grupos, contudo, hd os grupos de autodefensores e de representantes de
pessoas com DI que clamam pelo direito a vida e pelo direito de que ela seja vivida no seio
familiar, com participagdo na vida comunitaria e com direito as aprendizagens necessarias
para uma melhor integracdo a comunidade.

Pessoas estas que reivindicam o direito a alteridade e que temem que as pesquisas

genéticas resultem em préticas eugénicas reforgando, inclusive, as préaticas abortivas de fetos,
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ainda comuns, em casos de detecgdo precoce de alteragBes genéticas ou outras anomalias
(SZASZ, 2001).

Ha convergéncias entre algumas areas, dentre as quais:

As areas de Educacdo, de Psicologia e de Sociologia alertaram para a permanéncia,
ainda, de concepcbes sociais, sobre as pessoas com DI, como sendo pessoas
infantilizadas, dependentes e incapazes, estando, portanto, o0 processo social de
infantilizacdo dessas pessoas permanece ainda vigoroso. Assim como a defesa
categoérica de que sdo pessoas capazes de aprender, de que devem ser consideradas
como sujeitos, de que seus gostos e preferéncias devem ser levados em consideracao,
de que o fendmeno da deficiéncia ndo pode ser definido por um Unico saber e de que a
acentuacdo das caracteristicas negativas da deficiéncia decorre do inadequado acesso a
cultura;

As areas de Educacdo, de Ciéncias da Saude e de Sociologia enunciam que a DI é
heterogénea e que néo se reduz a esfera organica;

As areas de Psicologia, de Ciéncias da Saude e de Sociologia alertam para o historico
preconceito e para as praticas segregacionistas contra as pessoas com DI,

As areas da Psicologia e da Sociologia advogam que, nos processos de tomada de
decisdo sobre a pessoa com DI, a opinido da propria pessoa seja considerada e
denunciam, além disso, a priori, é elucidado que, por vezes, as pessoas com DI sdo
culpabilizadas por problemas, como os de aprendizagem e os de comportamentos, 0S
quais ndo resultam apenas da deficiéncia, mas da inadequacéo das préaticas sociais, das
institucionais em relacdo as suas necessidades, e das barreiras sociais impostas a
diversidade; a posteriori, é elucidado que a sua sexualidade é cercada de tabus e a sua
vivéncia costuma ser negada. Além disso, elas reconhece a importancia da
mobilizacdo das familias em prol das pessoas com deficiéncia intelectual para a
ampliacdo das oportunidades de vivéncias sociais menos restritivas, uma vez que elas
ainda vivenciam o isolamento social em diferentes graus;

As éareas de Educacgédo e de Sociologia asseveram que as pessoas com DI ndo devem
viver de modo segregado, pois as interacGes sociais propiciam o desenvolvimento; que
0 comportamento dessas pessoas, em esséncia, ndo difere do das pessoas ditas normais
e que seu comportamento ndo é fruto apenas da sua alteridade, ele advém, também,

das relagcbes que estabelecem e do contexto no qual estdo inseridas, de que a
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deficiéncia ndo é sindnima de uma incompeténcia uniforme e generalizada do sujeito
porque o intelecto tem uma diversidade qualitativa;

e As areas de Educacdo e de Psicologia defendem que as pessoas com DI sdo capazes de
desenvolverem habilidades necessérias ao exercicio laboral;

e Em uma das pesquisas da area da Educacdo e em uma de Ciéncias da Saude, a
deficiéncia, em um dos trechos em que ela é conceituada, é descrita como uma
incapacidade ou um estado incompleto ou inibido do desenvolvimento do intelecto.
Termos que diferem da definicdo supra apresentada. Afirmar que a pessoa com DI tem
limitacGes, mesmo que significativas no funcionamento intelectual, tem carater menos
fatalista e limitante do que afirmar que a pessoa é incapaz ou cujo estado intelectual é
incompleto. Essas perspectivas destoam das concepgbes que, em nivel internacional,

estdo se delineando.

Pelo exposto, observa-se que, nas pesquisas contemporaneas sobre a DI, a area da
Sociologia € a que mais converge com as areas de Educacdo, Ciéncias da Saude e Psicologia.
O campo das Ciéncias da Saude € o que menos converge com as outras areas.

A respeito das singularidades de perspectivas das areas destacam-se:

e Que em Educacao depreende-se que a escola tem desempenhado o papel de rotuladora
e patenteadora da DI, visto que as pessoas que ndo obtiveram éxito escolar ou
apresentavam comportamentos considerados inadequados, por décadas no Brasil,
foram classificadas como tendo a DI e encaminhadas as escolas especiais, tendo
atribuidas a si a responsabilidade de um fracasso que ndo era apenas pessoal, mas,
também, institucional. Também, que a medicina patologiza e medicaliza a deficiéncia;

e No campo de Ciéncias da Saude é apresentada a relacdo entre a maior incidéncia da DI
leve de causa ambiental em paises mais pobres ou em classes sociais mais baixas
decorrente da precariedade de atendimento médico pré-natal, do estresse crdnico
provocado pelas precérias condigdes de vida que afeta 0 desempenho social, escolar, a
salide e o bem-estar das pessoas®. As DIs de origem genética se manifestam em
qualquer classe social,

e Na Sociologia, a pesquisa teve foco na autorrepresentacdo e na fala dos proprios
sujeitos, nela afirma-se que a logica dos discursos e a coeréncia do pensamento da

pessoa com DI é melhor apreendida se observada em seu conjunto, sem focar em suas

3 Perspectiva similar a apresentada pelo sociologo Paul Baker (2016).
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incoeréncias e contradigcdes e que as pessoas com deficiéncia intelectual séo pessoas

plenas de direito.

Encerra-se este capitulo com a percep¢do de que a afirmativa “[...] a Sociologia ¢ um
campo discursivo [..] em ciéncia social ha discursos, ndo um Unico discurso”
(ALEXANDER, 1999, p. 38) pode ser tomado por empréstimo e parafraseada como: 0s
debates sobre a deficiéncia intelectual tém ocorrido em um campo discursivo. Neste campo ha
discursos e ndo um dnico discurso.

A riqueza discursiva sobre a deficiéncia intelectual é consequéncia da diversidade de
perspectivas, de vozes e de atores sociais que a incita e que a enriquece compondo um campo
fértil a construcdo de saberes e de praticas sobre a deficiéncia intelectual, riqueza essa que
jamais estard completa sem a participacdo ativa das proprias pessoas com deficiéncia
intelectual analisando e problematizando a sua propria alteridade e colaborando ativamente

para a consolidacédo de relacGes sociais mais justas, solidarias e equitativas.



3 AUTORREPRESENTACAO DE SI MESMOS COMO PARTICIPANTES DA VIDA
SOCIAL E DA DEFICIENCIA INTELECTUAL

“Vocé tem uma cabeca, vocé tem que usar para pensar
porque todo especial, toda pessoa especial ela tem o seu
limite, mas ela tem a cabeca e ela sabe pensar”.

Michael, 26 anos, participante.

Abordar as representacGes sobre a deficiéncia intelectual a partir da perspectiva dos
proprios sujeitos € posicionar-se transgressoramente as concepcdes desqualificadoras da
capacidade argumentativa, analitica e critica que historicamente se consolidou a respeito
desses sujeitos.

E, também, juntar as “vozes” contemporaneas, que se esforcam em reposicionar esses
sujeitos como expresséo da diversidade humana e ndo como pessoas de menor valor humano,
as “vozes” e as perspectivas delas e deles proprios.

E compreender que a riqueza de perspectivas podera colaborar para a construcio de
relaces humanas mais acolhedoras, inclusivas e sabedoras da importancia de respeitar as
alteridades e de pautar os processos coletivos, sociais, juridicos, cientificos, dentre outros,
com a ampla participacdo de diversos segmentos, especialmente, 0 das pessoas as quais eles
se refiram.

A funcdo deste capitulo é apresentar as autorrepresentacdes sobre a deficiéncia
intelectual e os “sonhos” que as/os participantes tém para o seu futuro pessoal. Informacdes
que, na realidade, constituem o verdadeiro objetivo desta pesquisa.

Parafraseando Bourdieu (1997), nele sera evidenciado, a partir da “[...] singularidade
das naturezas — ou das ‘almas’ (p. 15), mas ndo se restringindo nelas, as “[...]
particularidades de historias coletivas diferentes” (p. 15).

Ele estd4 estruturado em quatro sessdes, nas quais serdo apresentadas o itinerario da
pesquisa empirica, a apresentacdo geral das/os participantes, as representacdes sobre a
deficiéncia intelectual, as representagdes de si no momento atual de vida e prospectivamente
ao futuro e as aspiragdes que tém para o seu futuro pessoal.

O texto estd composto com muitos trechos transcritos, ainda assim ele mescla, em certos
momentos, a narrativa da pesquisadora com a narrativa das/os entrevistadas/os. Essa mescla

se consuma por meio da utilizacdo de termos das/os entrevistadas/os na narrativa da autora.
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Este recurso visa trazer o vocabulario destas/es jovens para o texto, mesmo em situacdes as
quais a citacdo direta ndo seria possivel.

Assim, pretende-se que fique claro tal como dito na epigrafe por Michael que ter a
deficiéncia intelectual significa ter limites, mas que ela ndo as/os impede de terem a

capacidade de usar a cabeca para pensar.

3.1 ITINERARIO DA PESQUISA

O agrupamento pesquisado foi composto por dez jovens com deficiéncia intelectual
moradoras/es de diferentes bairros da cidade de Goiania. A quantidade de participantes, ndo
muito ampla, decorre da técnica “pesquisa de profundidade”.

Esta técnica significa a realizacdo de encontros flexiveis, dindmicos e presenciais entre
pesquisador/a e pesquisada/o com vistas a “[...] entender a perspectiva dos sujeitos sobre suas
vidas, experiéncias ou situagdes tal como expressadas em suas proprias palavras’” (TAYLOR;
BOGDAN, 1987, p. 77). Ele demanda um tempo consideravel para a realizacdo das
entrevistas e para a andlise dos dados, sendo adequado a grupos de pesquisa ndo muito
grandes (Ibid.).

A localizacdo da cidade de Goiania em relacdo ao estado de Goias, do qual € a capital, e
de Goias em relagdo ao Brasil esta expressa pouco abaixo no mapa 7.

A distribuicdo geografica das/os participantes conforme a divisao regional da cidade de
Goiania é a seguinte: Regido Norte: duas pessoas; Regido Noroeste: uma pessoa; Regido
Central: duas pessoas; Regido Oeste: duas pessoas; Regido Sul: uma pessoa; Regido Leste:
uma pessoa e na Regido Sudoeste: uma pessoa. Conforme representado no mapa 8.

Mapa 7 - Localizacdo de Goiania em relacéo a Goias Mapa 8 — Distribuicdo das/os participantes em
e em relacdo ao Brasil Goiania por regido

Distribuigdo das/os participantes em Goiania por regido

BRAZIL

Fonte: Producéo da autora.

! Traducdo livre.
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Participaram trés mulheres e sete homens com idades entre 16 (dezesseis) e 33 (trinta e

apresentada no quadro 2.

Quadro 2 - ldade das/os participantes

trés) anos de idade. A discriminacdo da composicdo etaria e de género do agrupamento esta

16 anos 17 anos 18 anos 25 anos 26 anos 29 anos 33 anos
. Florestan Gilberto . . i
Luiza Helena Tatiana M?un’cio Francisco Michael Darcy Celi
Ricardo

Fonte: Producéo da autora.

Como evidenciado acima, as garotas foram nomeadas como Celi, Luiza Helena e
Tatiana e os garotos como Darcy, Florestan, Francisco, Gilberto, Mauricio, Michael e
Ricardo.

A maioria, seis delas/es, é natural de Goiania. Duas pessoas, Francisco e Luiza Helena,
nasceram no interior do estado de Goiéas e duas, Celi e Florestan, nasceram em outros estados,
no Rio de Janeiro e na Bahia, respectivamente.

As entrevistas foram realizadas entre os meses de setembro e novembro, do ano de dois
mil e dezesseis. No periodo, foram realizadas trés ou quatro? entrevistas individualizadas com
cada participante.

A primeira entrevista foi norteada por um questionario®, nomeado “caracterizacio da/o
participante”, que objetivava conhecer as/os participantes de modo mais abrangente, com
questdes voltadas a historia de vida de cada um/a. Nela foram apresentadas questdes diversas,
dentre outras, sobre os dados pessoais: nome completo, data e local de nascimento, sexo e
bairro onde vive; a composi¢do familiar; a renda média familiar mensal; trabalho; religido;
ativismo em relacdo a deficiéncia intelectual; estudo; relacionamentos amorosos e de
amizade; autonomia e/ou liberdade para passear com as/os amigas/os sem a tutela da familia
ou da escola; prética esportiva e utilizagdo do tempo livre.

Além de obter elementos informativos que apresentam e contextualizam cada
participante objetivava-se, igualmente, ver o nivel de conhecimento que elas/es tém de si, a
memoria sobre diferentes aspectos da sua histdria de vida, a disposi¢do em dialogar sobre si e,

seguindo o alerta de Taylor e Bogdan (1987), de iniciar o didlogo de modo menos direto, ou

2 O processo de coleta de dados foi estruturado em quatro encontros com duragédo média de uma hora cada.
Contudo, com alguns participantes o didlogo foi muito produtivo, o que possibilitou a ampliacdo de questdes
apresentadas com uma extensdo de 20-30 minutos em relagdo ao tempo inicialmente estipulado e reducdo na
guantidade total de encontros. Este acréscimo no tempo previamente acordado foi dialogado e consensual entre a
pesquisadora, a/o entrevistada/o e as demais pessoas participantes da entrevista.

3 Modelo disponivel no Apéndice B.
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seja, ambientando o participante antes que o tema da deficiéncia intelectual fosse mais
diretamente abordado.

A maioria das/os participantes conseguiu responder as questBes constantes no
questionario sem dificuldade. Semelhante ao que se pode observar em relacdo a qualquer
pessoa, nem todas as respostas estavam na “ponta da lingua”, a memoria ndo estava
igualmente ‘“clara” para todas as/os participantes em todas as questfes, mesmo assim,
observa-se que conseguiram responder com tranquilidade, desenvoltura e coeréncia ao
conjunto de questdes que lhes foram apresentadas.

A segunda e a terceira entrevistas foram norteadas por um roteiro de entrevista
semiestruturado, com questdes abertas, no qual se questionava sobre o que é a deficiéncia
intelectual; sobre os efeitos para a vida de se ter um laudo atestando a deficiéncia; instigando
0 exercicio comparativo de si em relacdo as demais pessoas com as quais tém alguma
convivéncia e sobre a percepgo e a analise das manifestagdes do preconceito®.

Como estratégia de verificacdo das permanéncias nas informacgdes apresentadas e da
I6gica contida nas respostas, todas as questdes apresentadas em uma entrevista foram
reapresentadas na entrevista seguinte.

Realizada sob pretexto de verificar se algo mudou, se havia a necessidade de
complementacdo ou de retificagdo, esse recurso ajudou e muito a perceber, por meio das
permanéncias, a coeréncia inerente ao conjunto das informacoes prestadas.

Atenta a recomendagdo de Laperriere (2008) de que “[...] a triangulag¢do das diferentes
fontes de dados e das diferentes perspectivas, de parte tanto dos sujeitos pesquisados como
dos pesquisadores, constitui um outro meio de certificar-se da objetividade, ou seja, da
exatidao dos dados” (p, 416), no processo de analise dos dados foi observada, conjuntamente,
as informacdes apresentadas pelas pessoas que acompanharam a realizacdo das entrevistas
(maes, pais, esposa e outros familiares e/ou amigas/os), como forma de triangulacdo dos
dados.

Na quarta entrevista o foco esteve voltado as perspectivas de futuro pessoal, aos sonhos
e a representacdo de si por meio de dois desenhos realizados por elas/es préprias/os. No
primeiro desenho foi solicitado que se desenhassem tal como se percebiam naquele momento
de vida. No segundo foi provocada uma projecdo de futuro. Solicitei que se imaginassem
alguns anos mais vividas/os e que desenhassem como elas/es imaginam que estariam no

futuro, apresentando as projecdes e, nelas, 0os sonhos que tém sobre o seu futuro pessoal.

4 Roteiro disponivel no Apéndice C.
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Em todas as entrevistas foram apresentadas questdes ndo idénticas sobre como elas/es se
descrevem, sobre as coisas que fazem e sobre o que gostariam de fazer ou de ser.

A selecdo das/os participantes foi realizada conforme alguns critérios: ampla
distribuicdo na cidade de Goiania, ter ou ja ter tido experiéncia de escolarizacdo formal, um
nivel de afetacdo da deficiéncia intelectual ndo muito severo e ser oralizada/o ou, como no
caso de um dos participantes, o Florestan, mesmo sem uma boa condicdo de oralizagdo, que
demonstrasse uma boa capacidade de expressdo das suas ideias e opinides.

A capacidade expressiva de Florestan, alias, € admiravel. A dificuldade de verbalizacédo
decorrente da sindrome de Prader Willi ndo o impede de ser comunicativo, e ele costuma ser
exigente. Também se esforca pacientemente tanto quanto o necessario para que a sua opiniao
seja devidamente compreendida. Para isso, ele associa as palavras que ele consegue verbalizar
gestos, solicitacGes de ajuda interpretativa da méde, mostra objetos, sons designativos de algo
que ele queira informar, tal como o da sirene da escola e, também, palavras escritas e ou
desenhos que ajudem ao/a interlocutor/a compreendé-lo de modo mais preciso.

Abaixo, nas digitalizacbes 1 e 2, estdo algumas palavras e desenhos realizados pelo

Florestan durante as entrevistas.

Digitalizacdo 2 — Anotag¢des em caderno

Digitalizacdo 1 — Anotagbes em caderno
realizadas por Florestan

realizadas por Florestan
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A habilidade comunicativa do Florestan exemplifica a assertiva de Vaginay (2012). Ele
diz ser “[...] necessario ndo confundir conversa com comunica¢do. Ha criangas com
deficiéncia que falam pouco ou nada e que comunicam muito bem e outras que apresentam as
caracteristicas inversas” (p. 74).

Os critérios de sele¢do basearam-se no pressuposto de que seria importante ndo compor
um agrupamento restrito a alguma localidade da cidade de Goiania e por supor que o conjunto
de experiéncias e de habilidades, no caso da escolarizacdo e da boa capacidade de
comunicacgdo, permitiria, pelo menos potencialmente, um melhor amadurecimento para a
reflexdo sobre si e para expressarem as suas representacdes sobre o que € a deficiéncia
intelectual e sobre os “sonhos” que tém para o seu futuro pessoal.

A delimitacdo inicial é de que as/os participantes seriam jovens com idade entre 15 e 29
anos. No decorrer da pesquisa, no entanto, ficou claro que o limite etario € menos importante
do que os critérios de ter tido alguma experiéncia de escolariza¢do formal e com um nivel ndo
muito severo de afetacdo da deficiéncia®, por isso, houve a inclusdo de uma participante com
idade superior a 29 anos.

A adocdo inicial do limite etario, entre 15 e 29 anos, embasou-se na constatacéo
apresentada no primeiro capitulo de que o processo de inclusdo escolar no Brasil é
relativamente recente. Remonta a segunda metade dos anos 1990 a progressiva inclusdo de
pessoas com deficiéncia intelectual em escolas regulares, motivo pelo qual seus beneficiarios
sdo, em sua grande maioria, jovens (FARIA, 2015).

Apesar de ser improvavel encontrar pessoas com deficiéncia intelectual e com
experiéncia de escolarizagdo formal prevalente na escola regular, que estejam com idade
superior a 29 anos de idade, foi localizada uma excecdo, a Celi, de 33 anos. Embora brasileira,
ela viveu muitos anos nos Estados Unidos da América, onde obteve acesso a escolarizacdo
formal. Acesso esse que, caso ela tivesse vivido a infancia e a adolescéncia no Brasil, talvez
n&o tivesse tido®.

O intento era de encontrar pessoas com uma autoconsciéncia, possivelmente, mais
desenvolvida de si, com condicdo de refletir sobre o que é a deficiéncia intelectual e de pensar
sobre si prospectivamente. A idade méaxima ndo foi um importante critério de selecio. A

idade minima, neste sentido, é atribuida maior importancia do que a idade maxima. Ademais,

5> Explicaremos o porqué deste critério logo mais.

® Reitero que de 1998 a 2016 houve um aumento aproximado de 190% na quantidade de matriculas de pessoas
com deficiéncia na escola regular. Ainda assim, atualmente essas/es alunas/os representam em torno de 2% do
total de alunas/os matriculadas/os. Isto é, o alcance quantitativo € ainda muito pequeno (FARIA, 2015).
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0 conceito de juventude, usado preliminarmente como delimitador da pesquisa, ndo compde o
objeto de estudo deste trabalho.

Quanto ao critério de selecdo por pessoas cujo nivel de afetacdo da deficiéncia ndo fosse
muito severo € justo dizer que ndo ha, em hipotese alguma, qualquer desconfianca quanto a
capacidade delas de refletirem sobre si, conforme seus limites, e de expressarem as suas
opinides.

Ao contrario, ha evidéncias empiricas obtidas por mim, em ocasido da realizacdo da
pesquisa de mestrado, em 2013, de que elas sdo capazes sim de se expressarem, mas, neste
caso, o trabalho de coleta de dados se torna um pouco mais demorado e complexo, sendo
apropriada a composicdo de um grupo de pesquisa ainda menor e, em certos casos,
individualizado (FARIA, 2014).

A percepcdo sobre a capacidade de expressdo das pessoas com um nivel mais severo da
deficiéncia ou com limites decorrentes de alguma paralisia ou transtorno, contudo, ndo €é so6
minha. No livro “Eloge de la faiblesse” (JOLLIEN, 2003) hé o seguinte relato:

Um dia, enquanto eu executava 0s meus perigosos saltos, um amigo me observava
minuciosamente dos pés a cabeca. Nenhum dos meus gestos lhe escapava. Me
observando todo, ele ria como um corcunda. Isso me constrangeu. Totalmente
acamado, Jean ndo podia falar, nem caminhar, nem mesmo ficar sentado sozinho.
Como este jovem rapaz ousava rir da pequena crianga que estava “balbuciando” seus
primeiros passos? Eu ndo compreendia. No entanto, logo eu percebi que quanto mais
0S Meus passos se tornavam seguros mais 0s seus risos aumentavam. E foi em uma
alegria contagiante que se realizou 0 meu exame de entrada no mundo particular dos
bipedes. Os risos de Jean atingiram seu paroxismo para celebrar a minha vitdria.

[.-]

Aturdido pelo preconceito e pelo orgulho, eu ndo soube interpreta-lo. E, no entanto,
Jean tinha feito tudo para me apoiar’ (p. 24).

O relato acima coincide com o apresentado por um dos participantes desta pesquisa, 0
Michael, no qual ele se refere a um amigo que normalmente ndo se expressava de modo
convencional, mas que mesmo assim, por meio de observacfes mais atentas, era possivel
apreender as suas opinides e preferéncias.

Ele relata que o colega “[...] s6 ficava calmo quando a gente conseguia pintar um quadro
com ele, tinha que por algumas musicas da Fafa de Belém, que era o que ele falava muito
nessa cantora. Ele so falava o nome dela: Fafa de Belém, Fafa de Belém, era o tempo inteiro™.
Em seguida ele completa: “[...] ele sabia expressar sentimentos através de desenhos, de

formas, de cores...”.

" Como fora dito no primeiro capitulo, todas as traducdes de originais em francés, inglés ou espanhol séo
tradugdes livres por mim realizadas.



140

Os relatos de Jollien (2003) e de Michael corroboram com a percepcao obtida na préatica
de pesquisa, na qual a apreensdo do significado das expressdes de pessoas com maiores
limitacbes demanda tempo, com observacdo atenta e minuciosa, 0 que contrasta, neste
momento, com a intencdo de compor um agrupamento de pesquisa, quantitativamente, menos
restrito em raz&@o da existéncia de poucas pesquisas com o enfoque na autorrepresentacéo de
pessoas com deficiéncia intelectual.

Das dez pessoas participantes, cinco havia participado, também, da pesquisa realizada
em 2013 sobre a autorrepresentacdo de pessoas com deficiéncia intelectual, como estudantes
de escola publica regular em Goiania (FARIA, 2014). A outra metade, cinco pessoas, foi
selecionada a partir do conhecimento pessoal da pesquisadora com pessoas com o perfil
pretendido e da indicacdo de profissionais da educacio® que voluntariamente viabilizaram
alguns contatos.

A abordagem as familias e as/aos participantes para apresentar a proposta da pesquisa e
convidar a participagdo foi acompanhada, tal como em 2013, de muita apreensdo. De modo
idéntico ao que ocorrera naquele periodo, houve uma bonita recepcdo das familias. O aceite,
por parte das familias®, foi geral e em cada dialogo a apreenséo foi substituida pelo alivio de
ndo estar sozinha nesta empreitada.

Os didlogos com as familias evidenciaram o quanto elas anseiam por respostas, por
compreensdo, por ter quem “olhe” por elas, que tente fazer algo que possa repercutir em
visibilidade e em beneficios a qualidade de vida das suas filhas e filhos amadas/os, mas acima
de tudo que lhes escute, que considere suas filhas e filhos como capazes e lhes dé
oportunidade de dialogo e de efetiva participacéo.

Muitas angustias, desabafos e problemas das familias e/ou das/os participantes foram
apresentadas nos dialogos que tivemos. Alguns deles me sensibilizaram muito e me fizeram
temer gque o teor deles pudesse resultar no constrangimento das/os participantes em relacdo a
mim, o que felizmente n&o ocorreu.

O papel da escuta atenta, solidaria e o compartilhar informagdes, conforme sugerem
Taylor e Bogdan (1987), configuraram os didlogos de modo muito amistoso, reflexivo e com

um papo franco de ambas as partes.

8 A colaboracio oferecida agradeco, especialmente, as professoras Carlaine Sales Martins e Laura Maria de
Oliveira.

® Dois rapazes ndo aceitaram o convite para a participacdo. Um deles manifestou a decisdo antes mesmo de
consultar a familia. O outro, apesar do interesse da familia, também recusou.
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A adesdo familiar deu as entrevistas um formato bem dialégico e descontraido. Em
Varios casos representaram um suporte muito importante para que a/o participante se sentisse
segura/o, a vontade e que se expressasse com liberdade.

Os efeitos positivos da participacdo familiar se tornaram ainda mais evidentes quando
comparados com as entrevistas realizadas com a Luiza Helena, que vive de modo
institucionalizado hé oito anos.

No abrigo onde ela vive também fui muito bem recebida e ouvi questionamentos
semelhantes aos realizados por algumas familias. Algumas delas me indagaram se eu
realmente acreditava na capacidade delas/es de responderem as questbes que eu iria
apresentar e se eu achava que as respostas iriam me ajudar saber aquilo que eu estava
investigando.

O fato é que por mais receptivas e facilitadoras que as funcionarias do abrigo tenham
sido para viabilizar a participagdo da Luiza Helena, nas entrevistas em si a falta do apoio
familiar se fez muito presente e se manifestou com muita emotividade quando apresentadas
questdes que a convidavam a pensar sobre a familia, uma impaciéncia com a duracdo das
entrevistas, muita suscetibilidade a divagacdo e, o pior, a dificuldade de se pensar
prospectivamente de modo realista.

E como se ela conseguisse se perceber apenas no presente e no passado, tendo muita
dificuldade (ou medo) de projetar o futuro de modo mais racional, fazendo-o apenas no plano
da fantasia.

Nas prospeccdes de Luiza Helena sobre o futuro estavam presentes os seus idolos: Luan
Santana, Larissa Manoela e Jodo Guilherme — artistas que ela ama muito, fora outras/os. Ela
mesma aparece pouco (ou nada) nas proje¢des de futuro que faz.

A presenca das/os acompanhantes nas entrevistas teve como origem o cuidado induzido
pelo Comité de Etica em relacdo ao trato com este sujeito. No entanto, no decorrer da
pesquisa este acompanhamento, nos casos em que ocorreu, foi muito importante para
evidenciar a autodeterminacdo das/os participantes e a franqueza com a qual participaram.
Elas/es ndo foram passivas/os e nem aceitaram interpretacdes que nao fossem fieis as que eles
pretendiam dizer. A palavra final sobre as informagdes apresentadas neste capitulo, como néo

poderia deixar de ser, foi delas/es.
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3.2 CARACTERIZACAO DAS/OS PARTICIPANTES

“A gente tem que ter a liberdade de viver a nossa vida,
de ser um ser humano, de ser uma pessoa, uma pessoa
que pensa, uma pessoa que fala, uma pessoa que age,
que da conta de tomar agilidade, de fazer as coisas em
tempo real”.

Michael, entrevistado, 26 anos.

Para melhor conhecer o agrupamento pesquisado, foram sondados aspectos atinentes a
diversas esferas da vida, objetivando acesso a histéria de vida das/os participantes. Nesta

secdo iremos apresenta-las.

1. Pessoas com quem vivem

A maioria das/os participantes, nove, vive com a méde. A figura paterna ndo é téo
presente quanto a materna nas composicOes familiares.

Estas composicdes estdo evidenciadas no quadro 3.

Quadro 3 - Composicao do nlcleo familiar

Mora em um abrigo para menores sem a .
companhia de algum parente Luiza Helena

Vive apenas com a mée Darcy
M@e, irma e padrasto Gilberto
Mae, irméo, padrasto e sobrinho Francisco
Mée e padrasto Ricardo

Mée, pai e esposa Michael

A s Celi

Mae e irmé/o Mauricio
Mée, pai e irma Florestan

Mae e avd Tatiana

Fonte: Producédo da autora.

Depreende-se, excetuando a participante que nao vive com a familia, que a quantidade

de integrantes do grupo familiar das/os participantes ndo é muito extenso. Ele varia, no total,
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de duas a cinco pessoas. Mas a maioria, sete pessoas, esta em grupos familiares que tém entre
trés e quatro pessoas.

Em relacdo a vivéncia cotidiana ou ndo com as/os progenitoras/es, observa-se que a
mée é uma figura muito presente na composicdo familiar, estando presente na composicao
familiar de nove delas/es. O mesmo ndo pode ser dito em relagdo a figura paterna, presente
em apenas dois dos casos analisados.

Esse dado corrobora com a percepcdo de que a responsabilidade pelo cuidado e pela
criacdo de pessoas DI ainda incorre, sobretudo, a figura materna (FARIA, 2014). A

composicdo familiar estd melhor representada no gréafico 10.
Gréfico 10 - Composicao familiar em relacdo aos pais: vivem com/em
4
3
2
/‘. . ;
) -

Paie mae Apenas Mae e Abrigo
coma mae padrasto

Fonte: Producéo da autora.

A auséncia do pai coabitando com a/o filho/a ndo impediria a sua participacdo na vida
dela/e o que, na maioria dos casos, ndo é o que se percebe. Com exce¢do do Mauricio cujo
contato com o pai é constante, da Celi que ndo apresentou relatos sobre o pai e da Luiza
Helena cujo pai é falecido, os demais ndo estdo ausentes sé da casa, mas, em grande medida,
da vida de seus filhos e filhas.

Neste quesito ndo houve a pretensdo de investigar a composicdo familiar de modo
amplo, no entanto, a mde do Darcy em outro momento das entrevistas fez uma oportuna
problematizacdo sobre a importancia da familia para a formacdo e o desenvolvimento das
pessoas com deficiéncia intelectual.

Ela diz:

Mée do Darcy: O Claudio André® estd namorando uma mulher de trinta e poucos
anos, conheceu pela internet, normal, normal (riso) e o trem ta indo. O Claudio
André ele, assim, ele é infantil, mas ele resolve (incompreensivel) assim, a pessoa
quando ela tem uma socializacdo maior ela desenvolve. Aqui em casa Somos s6 eu e
o Darcy (incompreensivel) que eu tenho dificuldade. Por exemplo, na casa da mae
do Michael é muita gente, entdo ele tem mais possibilidade de ter mais

10 pseuddnimo. A pessoa mencionada tem deficiéncia intelectual e ndo participou desta pesquisa. Ele é um
amigo em comum do Darcy e do Michael.
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conhecimento sobre varias coisas, varias palavras, varios assuntos € um
conhecimento maior porque é aquilo que eu te falei no inicio é, é o Claudio André
também, e o Claudio André foi uma pessoa muito bem acompanhada, ele tinha
psicopedagoga todo dia, atendimento, ele tinha fonoaudidloga ndo sei quantas vezes
por dia, psicologa, entdo, isso ajuda pra caramba, né, entdo ele, teve um peso muito
grande, entdo, ele conversa sobre tudo, ele discute sobre tudo, ele s6 ndo tem, por
exemplo, malicia, se vocé contar uma piada pra ele, ele ndo vai entender a piada, ele
morre de rir, mas ele ndo entende a piada [...]. Ele ndo tem essa malicia da coisa, séo
criangas ainda, mas tem um nivel de conhecimento muito grande, né, de
vocabulario, de tudo, ele, o Claudio André, entdo, teve uma facilidade maior em
tudo isso porque ele foi mais trabalhado e tem uma familia enorme, tem primos, tem
tios, tem av0s, entdo, tem muita gente em volta dele.

Nesta problematizacdo fica evidente que, na perspectiva dela, a ampliacdo das
possibilidades de socializacdo, assim como de atendimentos profissionais regulares,
potencializa as possibilidades de aprendizado e de desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia intelectual.

A opinido da mée do Darcy é fruto da percep¢do comparativa do desenvolvimento dele
em relacdo a esses dois amigos, o Michael e o Claudio André. Ela ndo a formulou baseada em
estudos tedricos, entretanto, a opinido que ela expressa é similar a contida no manual da
AAIDD. Nele afirma-se que “[...] a deficiéncia ndo ¢ fixa nem dicotomizada, melhor, ela é
fluida, continua e muda dependendo das limitacGes funcionais da pessoa e dos suportes
disponiveis no ambiente da pessoa” (AAIDD, 2010, p. 110).

Nao intencionalmente ela itera, conforme apresentado no primeiro capitulo, que “[...] o
velho esteredtipo que pessoas com DI ndo se aprimora € incorreto. O aprimoramento deve ser
esperado a partir de suportes apropriados, exceto em raros casos” (AAIDD, 2010, p. 7). O que
destaca a importéncia da socializacdo, das oportunidades de aprendizado e dos suportes
necessarios ao pleno desenvolvimento da pessoa com deficiéncia intelectual.

Esses aprendizados, tal como defendido no primeiro capitulo desta tese, ndo promovem
a normalizagdo da pessoa com DI, mas minimiza os efeitos que o isolamento social poderia
causar em relacdo a aquisicdo das habilidades sociais de comunicacdo, de entendimento das
regras sociais e de conduta mais adequada a essas regras, de modo a reduzir o fosso entre as
pessoas consideradas normais e as diagnosticadas com deficiéncia intelectual anteriormente
provocado pelo isolamento social que Ihes era imposto*®.

Associada a essa questdo investigou-se a profissdo da mie e do pai'2. Em relagéo as
mées obteve-se como resposta que uma é vendedora, uma é professora e enfermeira, uma é

empresaria, uma é costureira, duas donas de casa e trés aposentadas.

11 A esse respeito € pertinente o livro “Somos iguais a vocé” (GLAT, 1989).
12 Esta questdo néo foi apresentada a Luiza Helena.
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Em relagdo aos pais foi declarado que um deles é tratorista, um é arquiteto, um é
aposentado, um é eletricista e um trabalha com oficina automotiva. Sobre dois pais néo foi
respondido por eles serem ausentes na vida da/o respondente. Um participante apresentou a
profissdo do padrasto, auxiliar de servicos gerais, e ndo a do pai.

Ao responder essa questao a criatividade da Celi e da Tatiana ficaram explicitas. A Celi
ndo soube nomear a profissdo da mae e optou por descrever as atividades que a mée realiza
atualmente, aqui no Brasil, e as que ela realizava quando elas moravam nos Estados Unidos.
Sobre o pai a Celi ndo teceu nenhum comentario.

A Tatiana valeu-se da mesma estratégia para responder sobre a profissdo do pai. Ela
respondeu assim: “ah, meu pai ele mexe com um monte de coisa, tipo ele tem uma oficina de
bagunca que ele traz aqueles carros batidos e (incompreensivel)”.

Elas demonstram que a criatividade é bastante importante para a resolucéo de problemas

simples e que, com menor proatividade, correriam o risco de ficarem sem resposta.

2. Renda média mensal familiar

A sondagem a respeito da renda média mensal familiar foi apresentada para sete
participantes apenas. Ao contrario do temor inicial de que ela pudesse ser considerada pelas
familias como uma questdo desnecessaria ou invasiva, ela foi respondida de bom grado por
todas elas. Algumas, inclusive, concordaram com a pertinéncia da questdo®®.

A participante que vive em um abrigo, Luiza Helena, essa questdo néo foi apresentada
por considerar que este critério ndo se aplica a ela.

As outras duas participantes do sexo feminino também ndo, porque com as duas as
entrevistas ocorreram sem a presenca da mde (com guem moram). Uma delas, a Tatiana,
porque a mde confia muito na capacidade de entendimento e de argumentacdo da filha
considerando, portanto, desnecessaria a presenca dela para que as entrevistas transcorressem
bem.

Com a terceira participante, a Celi, a auséncia da mée nas entrevistas** decorreu do

recente falecimento da avd materna da Celi. Mas, também, porque a Celi é surda e a mae, que

13 Durante a apresentacdo desta questdo foi reiterada a informagédo constante no TCLE [Apéndice A] de que néo
ha a obrigacdo de responderem a todas as questdes e de que poderiam se sentir livres para responderem ou néo as
questbes apresentadas.

14 Mesmo ndo tendo participado das entrevistas houve momentos presenciais e telefonicos, nos quais a mae da
Celi e eu dialogamos sobre alguns dos assuntos abordados nas entrevistas relativos a histéria de vida delas.
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ndo é fluente em American Sign Language (Lingua de Sinais Americana), ndo teria boa
condicao para ser sua intérprete, funcdo que foi exercida pela irma da entrevistada®®.

O conjunto das respostas obtidas estdo apresentadas no quadro 4:

Quadro 4 - Renda familiar média mensal

Dois salarios minimos Trés familias
Trés salarios minimos Uma familia
Quatro salarios minimos Uma familia
Dez salarios minimos Uma familia
Quinze salarios minimos Uma familia

Fonte: Producéo da autora.

Nota-se que quase metade das/os respondentes, trés familias, tem renda mensal familiar
média de dois salarios minimos, somados com mais duas familias a variacdo das rendas fica
em torno de dois a quatro saldrios minimos, ou seja, possuem uma renda familiar
relativamente baixa. Apenas duas pessoas possuem renda mensal familiar média mais

favorével, uma com dez e a outra com quinze salarios minimos.

3. Desempenho de atividade laboral

No momento da realizagdo das entrevistas todas/os as/os dez participantes estavam
desempregadas/os. Alguns viam o trabalho como algo a ser pensado para o futuro. Outros ja
haviam tido experiéncias laborais e estavam, inclusive, empreendendo esforcos no sentido de
encontrarem um emprego.

Cinco das/os participantes declarou nunca ter trabalhado. Séo elas/es: Darcy, Florestan,
Gilberto, Luiza Helena e Mauricio.

Em relacdo a essa questdo foi possivel observar que enquanto alguns ja pensam
objetivamente sobre trabalho hé& aqueles, como a Luiza Helena, 16 anos, e o Darcy, 29 anos,
que o pensa como algo ainda muito distante de si.

Neste quesito a resposta da Luiza Helena se destacou pela notéria dificuldade (ou
recusa) dela em projetar o futuro. Ela disse que ndo se imagina trabalhando, tendo um
emprego e nao tem projecdo profissional para o futuro. Contudo, provocada em outra

entrevista sobre essa mesma questdo ela disse querer ser cantora ou seguranca do Luan

15 A irma da Celi vive nos Estados Unidos da América e decidiu se tornar intérprete de American Sign Language
(Lingua de Sinais Americana) por causa da irma. No periodo em que as entrevistas foram realizadas ela estava
no Brasil. Veio para cad em decorréncia da eminéncia da morte da avé materna, o que lamentavelmente acabou
acontecendo.
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Santana, a quem ela dedica a maioria das suas projecoes. Ela afirma que se fosse para a dupla
sertaneja Maiara e Maraisa ou da cantora Anita que ela trabalharia também, mas ser seguranca
sO por ser, em qualquer lugar e para qualquer pessoa ela ndo quer néo.

O Darcy, apesar dos seus 29 anos de idade, projeta o inicio das suas atividades laborais
para um futuro, aparentemente, distante e afirma que para ele trabalhar terd que ser como
fotografo porque fotografia € a Unica coisa que ele diz gostar de fato de fazer e que rejeitaria
trabalhos que nao fossem nessa fungéo.

De todos as/os participantes, Ricardo foi 0 que no momento das entrevistas estava mais
empenhado em arrumar um emprego. Ele estava entregando curriculo, por vezes participava
de alguma entrevista, solicitou-me via WhatsApp a divulgacdo de alguma vaga de emprego
que fosse do meu conhecimento, mas até marco de 2018 ainda ndo havia logrado éxito.

A Tatiana que é bastante desenvolta na utilizacdo das redes sociais fez publicacoes,
algumas vezes em um grupo do Facebook, se candidatando a trabalhar, mas no caso dela em
casa, como baba.

Das pessoas que ndao haviam tido experiéncia de trabalho, o Gilberto e o Mauricio
demonstraram muito interesse em ter um emprego, fosse ele qual fosse.

Percebe-se que a insercdo destes jovens no mercado de trabalho, tal como observado na
secdo 1.7 do primeiro capitulo, ndo tem sido tarefa facil. Essa problemética pode ser
analisada, em certa medida, como decorrente dos preconceitos relativos a deficiéncia. Por
outro lado ela advem da auséncia de sistematica profissionalizacdo que inclua ndo apenas o
aprendizado de algum oficio, mas que as/os ensine a se inserir no mercado sem estar
dependente, exclusivamente, das vagas disponibilizadas por instituicdes de atendimento
especializado (GLAT, 1989).

Glat (1989) amplia o debate advogando a necessidade de as/os ensinar a compreender
como se estrutura o trabalho em um sistema capitalista, de modo as/os habilitarem a
exercerem os seus oficios como trabalhadoras/es que conhecem os seus direitos e que tém

nog¢do do quanto o seu trabalho vale em relacdo as atividades desempenhadas.
4. Experiéncias laborais
Cinco participantes, a Celi, o Francisco, o0 Michael, o Ricardo e a Tatiana, declararam

terem tido experiéncia laboral. Contudo, no periodo em que as entrevistas foram realizadas

nenhum das/os entrevistadas/os estava trabalhando.
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A Celi, no periodo em que morou nos Estados Unidos da América, trabalhou em
supermercado. Francisco ja foi entregador e montador de méaquina de vidro automotivo.
Michael ja trabalhou como auxiliar de loja. Ricardo ja trabalhou como auxiliar administrativo.
A Tatiana como baba e monitora de pula-pula.

Em relagdo a Celi, a mée dela considera que para pessoas com deficiéncia intelectual
ndo compensa trabalhar aqui no Brasil porque hd muita exploracdo. No pais, segundo ela, ndo
ha o apoio necessario para um melhor desempenho profissional e ndo ha a devida valorizacéo
financeira do trabalho realizado pelas pessoas com deficiéncia intelectual. Em razdo do que as
atividades que ela realiza se restringem em auxiliar na loja da méae e em executar algumas
tarefas relacionadas ao ambiente domestico, tal como cuidar dos animais da familia.

O Michael, o Ricardo e a Tatiana estavam a procura de trabalho. J& o Francisco estava
sem trabalhar por decisdo da familia. Ele estava trabalhando com o irmdo e reagiu
agressivamente a algumas brincadeiras que o desagradaram, entdo a familia optou por deixa-
lo em casa por um periodo. Apesar de a pessoa envolvida ter se mostrado compreensiva, a
familia temia a ocorréncia de desagradaveis desdobramentos a reacédo dele.

O Michael ao relatar a experiéncia que havia tido no mercado de trabalho evidenciou
que se sentiu desrespeitado por um dos chefes que teve. Ele relatou que constantemente era
desviado da fungéo e sentiu que faltou sensibilidade da chefia para perceber que ele era capaz,
mas que tinha algumas limitagdes, de modo a receber tarefas que ndo lhe fossem muito
penosas.

Ele se sentiu muito afetado, também, com relacdo as metas que lhe eram impostas.
Sentia que sempre que cumpria uma tarefa, uma nova meta, ainda maior, lhe era colocada,
representando um constante aumento de pressao e sem um retorno financeiro condizente com
0 aumento da produtividade. Ele relata que essa situacdo o desestimulou e que reagiu com

apatia. Observe parte da narrativa dele:

Michael: Eu ja tava desiludido, ja ndo tava feliz, ja ndo tava querendo mais e ja tava
pedindo para o Divino Pai Eterno me abengoar para que me mandasse embora como
foi feito. Eu j& tava querendo, ja& tava cansado, ja tava pingando os Gltimos pinguim
da gota de paciéncia. [...] Eu fazia bastante cartdo de cliente para ganhar beneficio a
mais no salério. L& era assim quando eu estava com a carteira assinada de auxiliar de
loja [...] eu fazia tudo, eu era do estoque, eu era da area, eu era da area feminina, eu
era da area masculina, de roupa, eu era do reldgio, eu era da perfumaria, eu era da
avaliacdo de satisfagdo. Toda hora que ndo tinha alguém para cobrir a avaliacdo de
satisfacdo na entrada da loja eu que cobria. [...] Ai eu fiquei nos provador masculino,
no provador feminino também sabe. Eu ajudei em tudo, tudo, tudo que vocé puder
imaginar. Ajudei no caixa. Nos dias de natal e ano novo esse chefe chegava ne mim:
Michael do céu me ajuda porque a fila 14 no caixa ta dobrando de cliente e eu
preciso que vocé tire os cabides das roupas dos clientes e peca sacola e conta as
pecas, va ajudando, va fazendo isso. Eu fazia tudo. [...] E muitas vezes eu tive que
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ficar na fila do caixa tirando os cabides para agilizar o andamento do processo da
fila do caixa. [...] E ai eu ajudava muito. Muitas vezes eu falava: olha vocé ja possui
nosso cartdo, vamos la fazer para vocé ter dez por cento de desconto nessas pecas
que voceé esta levando hoje. Eu sempre fazia os cartdo 14, eu era o que mais fazia
cartdo na época que eu entrei 1. Ai depois de uns trés anos que eu ja tava la como eu
fiquei la uns cinco anos eu desleixei, eu vi que eu tava sendo burro, tava sendo burro
de carga deles. Eu acho que foi uma coisa assim que eu me senti pressionado,
porque quando vocé demonstra servico vocé ja ouviu aquele ditado que quem paga
quer trabalho e quem trabalha quer dinheiro? [...] Entdo eu me senti uma pessoa
assim pressionada muito tempo, porque o chefe falava assim: Michael a sua cota
todo dia era 12, era 15, era 20 cartfes. Tinha uma semana que era 10, tinha uma
semana que era 5, tinha uma semana que era 8, tinha uma semana que era 12, que
era 20, 24,25, 28, 30 e eu fazia de bom grado. Sé que quando eu comecei a fazer os
cartdes que eu vi que aquela coisa ndo ia durar, que eu vi que aquela coisa ia me
pressionando cada vez mais. Porque toda vez que o chefe me via fazendo cartéo ele
falava: oh, quero mais 04 seu hoje além desse que vocé fez. Eu quero 10 a mais
depois desse que vocé ja fez. Foi uma coisa que eu demonstrei muito servico, eu fui
um 6timo funcionario, disso eu ndo me arrependo, sabe, o0 que eu pude fazer pela
empresa eu fiz [...]. Quando eu vi que tava sendo um burro de carga e tava
demonstrando muito servico e ganhando 800 e poucos por fazer muito e ganhando
pouco eu falei ndo. Ai eu cruzei os bragos e ndo fago.

O relato do Michael apresenta muitos pontos importantes sobre a percepcao que ele teve
das relacdes de trabalho. Um deles se refere ao contraste entre a exigéncia de maior
produtividade sem um retorno financeiro que lhe fosse proporcional. Outro se refere a
percepcdo de que as suas atividades diarias nem sempre se restringiam as tarefas tipicas da
sua funcdo e, no caso dele, a dificuldade de lidar com uma pressdo constante e crescente, a
exigéncia de execucdo das tarefas em um ritmo superior ao que lhe seria melhor suportavel e
a designacao de tarefas que ele desempenhava com dificuldade tornaram a sua permanéncia
emocionalmente muito dificil.

Diante dessa situacdo ele encontrou na apatia uma alternativa de enfrentamento,
deixando de executar determinadas tarefas e descumprindo algumas normas da empresa
relativas aos horarios de entrada, de saida e de intervalo. Esse enfrentamento resultou, ap6s
um periodo de quase dois anos, na sua demissao.

A saida do Michael da empresa foi em grande estilo. Ele conta:

Michael: Eu aplaudi todo mundo que me tratou bem, eu fui |4 e falei 6 essa pessoa
ta de parabéns, essa ja num ta, sabe [...] Ai foi o dia que eu fui embora eu assinei
minha demissdo e peguei os papeis da demissdo e voltei, passei por dentro da loja,
aplaudindo e eu falei: gente eu fui mais um sobrevivente, sobrevivi cinco anos. A
Unica pessoa mais velha de casa aqui era eu. Porque 0s meus colegas que entraram
na minha época a maioria pediu conta, por causa desse chefe outros foram demitidos
por ele.

A narrativa do Michael é uma versdo da historia, é claro. Outras versdes poderiam

provocar alterages de sentido ou, no minimo, a ampliacio das perspectivas sobre o fato. E
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possivel a existéncia de perspectivas, dentre outras, que entendam a anélise dele como sendo
tolice, desclassificando-a como sendo fruto da deficiéncia.

Entretanto, ela apresenta de modo irrefutavel que a deficiéncia intelectual nao resulta na
incapacidade de analise critica. Mesmo que a reacao dele possa ser motivo de critica, ela foi a
alternativa encontrada por ele de enfrentamento a situacdo de exploracdo tipica do sistema
capitalista.

Mesmo sem saber formular e operar teorias complexas, ele parece ter compreendido
bem como o sistema opera a sistematica exploracdo sobre o trabalhador. Karl Marx se

orgulharia de ouvir o seu relato.

5. Religido

Em relacdo a religido, Michael e Florestan declararam ser catélicos; Gilberto e Ricardo
disseram ser evangélicos; Darcy e Luiza Helena disseram ser espiritas; Celi disse ter religido,
mas ndo soube dizer qual € e Francisco, Mauricio e Tatiana declararam nao ter religido.

As respostas, conforme demonstrado no quadro 5, evidenciam que nao ha
predominancia muito expressiva de uma Unica religido nas declaragcbes. Embora a maioria
declare ter religido, trés pessoas declaram néo ter nenhuma religido e essa quantidade dentro

do universo pesquisado nos parece expressiva.

Quadro 5 - Religido autodeclarada

- - - Tem religido, mas néo N&o tem
Catolica Evangélica Espirita . oo
soube informar qual religido
Florestan Gilberto Darcy Celi T\;ZTfr:ifg
Michael Ricardo Luiza Helena -
Tatiana

Fonte: Producéo da autora.

Em relagdo a religido, merece destaque a declaracdo titubeante de Luiza Helena.
Questionada se tem religido, ela disse: “eu sou espirita”. Quando eu perguntei se ela frequenta
as reunides religiosas, ela disse: “ndo, s6 na sexta-feira”. Eu completei: e vocé gosta? Ela:
“ndo [faz um barulho sonoro de negativa]. Nao gosto. Sou espirita ndo. Espirita eu sou, mas
tenho que participar do Centro”.

Questionada sobre o porqué dela ndo gostar da religido espirita, ela diz: “eu odeio

Centro Espirita”. Ao retomar esse assunto em outra entrevista ela declarou ser espirita porque
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a instituicdo onde ela vive é confessional. Ela declarou que se ndo vivesse 14 ela ndo teria essa
religido e diz que optaria por ser evangélica.

Esse dado revela parte do conflito resultante da vida institucionalizada, onde os valores,
incluindo os religiosos, nem sempre coincidem com os que foram aprendidos ou a0 menos
valorizados em seu lugar de origem. E oportuno informar que a Luiza Helena comecgou a

viver no abrigo aos oito anos de idade.

6. Participacdo em alguma associacdo de pessoas com deficiéncia

Celi e Michael declararam terem participado de associagdes representativas dos direitos
de pessoas com deficiéncia. Darcy, Florestan, Francisco, Gilberto, Luiza Helena, Mauricio,
Ricardo e Tatiana (oito) disseram nédo terem tido essa experiéncia. O conjunto das respostas

pode ser melhor visualizado no quadro abaixo:

Quadro 6 - Participacdo em associagdo de pessoas com deficiéncia

Sim Nao

Darcy
Francisco
Florestan

Celi Gilberto
Michael Luiza Helena
Mauricio
Ricardo

Tatiana

Fonte: Producéo da autora.

A participacdo declarada por Celi foi em uma associacdo dos Estados Unidos. No
Brasil, ela ndo teve participagcdo em nenhuma associacao.
Michael declarou participar pelo fato de receber atendimento na Associagédo Pestalozzi e

por ja ter estudado em uma escola especial. Veja o que ele diz:

Michael: J4, ja participei, né, foram em dois lugares. Agora ja é o segundo lugar que
eu trabalho com pessoas especiais que o primeiro lugar foi 14 no CIEM. Quando eu
comecei a estudar l& foi quando eu tive os primeiros conhecimentos com pessoas
com diferentes deficiéncias, pessoas que tém mais dificuldade do que eu de algumas
coisas, precisa de ir ao banheiro, precisa fazer algumas coisas que eu pude ajudar na
época e hoje eu ja tenho um conhecimento, né, ja tem bem o papel assim de saber
como é que varias pessoas tém deficiéncia umas mais graves, outras menos, outras
algumas dificuldades, algumas coisas, mas agora com a Pestalozzi a gente ja entende
que realmente € um conhecimento bom, um conhecimento que a gente cresce muito
com esse conhecimento, um conhecimento que eu quero levar pra vida toda.
Inclusive, uma coisa que eu gostei muito foi de trabalhar com uma pessoa que eu
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adorei trabalhar com ela que foi meu colega Samuel, 14 do colégio CIEM, que ele
ja faleceu, né. Era uma pessoa de que me fez comecar a gostar ainda mais de
deficiéncia, de conhecimento no geral e foi bem um conhecimento que realmente eu
cresci muito, ajudei muito 14 no colégio CIEM, pude dar apoio pra alguns que
precisavam, né, eu pude fazer bastante coisas pelos meus colegas de 14, agora hoje
eu ja ndo preciso tanto mais de ajudar porque la na Pestalozzi eles ddo conta de fazer
tudo sozinho.

A declaracdo de Michael merece alguns destaques, o primeiro a confirmacéo de que a
participacdo de pessoas com deficiéncia intelectual tém sido, via de regra, para atendimento
educativo, assistencial ou de reabilitacdo e que a atuacdo politica ndo lhes tém sido
oportunizada.

O segundo destaque se refere ao conhecimento gerado a partir das praticas de
convivéncia e de cuidado com o outro, 0 que sugere que se a participacdo politica fosse
oportunizada possivelmente haveria, com o tempo, o aprendizado sobre como exercé-lo e o
destaque para a importancia dos aprendizados para a vida e para o crescimento pessoal das/os
envolvidas/os.

De modo geral, os dados evidenciam que nenhum das/os entrevistadas/os tem atuacao
politica em alguma associacdo em defesa de pessoas com deficiéncia intelectual e esse é um
problema brasileiro de longa data. As instituicdes das quais participaram tem caréater
assistencial, educativo e de reabilitacdo. As acdes politicas pouco incluem cotidianamente as
familias e as pessoas com deficiéncia intelectual. Restringindo-se as convocacgdes para acoes
pontuais instigadas por associagdes como a Pestalozzi e a APAE, por exemplo.

Glat (1989) arrazoa que

[...] raramente é dado as pessoas portadoras de deficiéncia mental a oportunidade de
se expressar e lutar pessoalmente por seus direitos. Ndo se transmite a eles a idéia
(sic) de que sdo capazes de tomar decisdes a respeito de seu destino, e assumir a
responsabilidade por elas. Muito menos lhes é ensinado meios para tal.

Portanto, eles continuam calados em seu canto, passivamente recebendo o que lhe é
oferecido pelo conjunto de pessoas — profissionais e familiares — que atuam como
intermediérios em relacdo com o mundo exterior. Cristaliza-se assim um circulo
vicioso: ndo se da espaco para o deficiente mental falar — ele fica calado — continua-
se falando por ele, pois ele ndo tem nada a dizer (p. 25).

Em pesquisa mais recente, Neves e Mendes (2008) tiveram a mesma concluséo que a
apresentada por Glat (1989) sobre a pouca ou nenhuma participacdo de pessoas com

deficiéncia intelectual em associagfes representativas de seus direitos.

16 Pseudonimo.
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Duas mées opinaram sobre esse quesito declarando duvidarem da capacidade dos filhos
de atuarem politicamente de modo ativo. Pensam que essa € ou deveria ser uma
responsabilidade das familias, mas que elas ndo tém exercido isso como poderiam.

A mde do Mauricio interviu afirmando, em razdo da deficiéncia, que ele ndo tem

condic&o de falar por si. Ela declarou:

Mae do Mauricio: E, mas é justamente aquela questdo, né, o cego ou o surdo eles
tém total capacidade intelectual para fazer escolhas e tomar decisGes e 0 passo que
eles [as pessoas com deficiéncia intelectual] dependem de outras pessoas para
fazerem isso por eles.

A mée do Darcy apresentou opinido semelhante. Ela diz:

Maée do Darcy: No caso dele, da deficiéncia intelectual, ja é mais dificil de se
levantar uma bandeira, de falar o que vocé quer, o que vocé acha. Ndo é o caso das
outras [deficiéncias], né? O deficiente fisico ja levanta bandeira, ja grita: ta faltando
isso, ta faltando aquilo. Ele [o Darcy] ndo entende isso. Porque eu acho que quem
tinha que fazer isso é os pais. N&s pais é que tinhamos que levantar essa bandeira.

Outra abordagem dessa questdo é apresentada pela mée do Ricardo, que diz:

Mée do Ricardo: O Ricardo foi, ele foi jovem aprendiz, trabalhou um ano e seis
meses e ele recebia meio salario minimo. Ele ficou 14, mas politicamente ndo. Nada,
nada, nada, nada. E tanto que eu td assim, esses dias eu pensando aqui que a gente t4
em reta final de politica e nds ndo tivemos um politico que tem, em qualquer
planejamento de trabalho, que fale sobre o especial, o PNE, portador de
necessidades especiais.

Este comentéario lanca luz a caréncia relatada por algumas familias da auséncia de maior
atuacdo das/os representantes politicos em prol das pessoas com deficiéncia intelectual.

No que tange & mobilizacdo em defesa das pessoas com deficiéncia intelectual e tendo
como referéncia o agrupamento pesquisado, percebe-se que hd uma lacuna de atuacdo
politica.

Ndo ha a minima intencdo de questionar a importancia das familias em relacdo a
atuacdo politica em prol de seus filhos e filhas, todavia, discorda-se da concepcdo de que a
capacidade de participar politicamente esteja restrita as pessoas sem a deficiéncia intelectual.

Defende-se aqui a importancia de organizagdes plurais e inclusivas com a participagéo,
também, das pessoas com deficiéncia intelectual aprendendo a falar por si e a expressar a sua
perspectiva para o enriquecimento do debate politico sobre as deficiéncias e para a construcao

de melhores condicdes de vida.
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De todo modo, fica claro que o quesito mobiliza¢do politica é um dos que ndo sofreu
significativa influéncia do processo de incluséo social das pessoas com deficiéncia intelectual
no pais. No plano politico, elas ainda estdo caladas. A necessidade de mudanca dessa situacao

é tdo urgente quanto necessaria.

7. Estudos escolares

Seis pessoas informaram que estavam estudando. Quatro disseram que ndo. A

discriminacdo das autodeclaracfes sobre estar estudando ou ndo esta no quadro 7:

Quadro 7 - Autodeclaracdo sobre estudo

Estuda Néo estuda
9° ano do Ensino Fundamental Darcy
Luiza Helena i
IEeSgCSII:r 12 série do Ensino Médio Ricardo Fraiiligco
Tatiana Michael
2% série do Ensino Médio Florestan Mauricio
Escola Especial Gilberto

Fonte: Producéo da autora.

Em relacdo a este quesito, ha informacgdes que merecem destaque, examinemo-las.

A Celi, conforme ja apresentado, é surda e a sua escolarizagdo ocorreu nos Estados
Unidos. Aqui no Brasil, ela encontrou algumas barreiras que a fizeram desistir de estudar.
Uma delas se refere a dificuldade que ela tem de escrever em portugués devido ao fato de ter
tido pouco contato com a lingua. As linguas que ela domina sdo: Lingua de Sinais Americana
(American Sign Language), inglés e a Lingua Brasileira de Sinais.

A Celi respondeu?’:

Celi: Eu parei a escola. Eu ndo entendia o portugués, s6 mais ou menos. Era dificil
escrever as coisas. Na América eu entendia, aqui era mais confuso, mais dificil, mas
aqui eu dediquei muito e aprendi a entender libras em portugués também.

[...] Porque eu mudei da América para c4 e o sistema de ensino é diferente e é caro.
Por isso, eu estou esperando uma oportunidade. [..] Aqui 0 ensino tem
terminalidade e la ndo. L& tem programas especificos para pessoas com deficiéncia.

17 Itero que a irmd da Celi atuou como intérprete nas entrevistas. Nos raros momentos em gue nos comunicamos
sem o intermédio dela o fizemos por escrito e em inglés.
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O principio da terminalidade, citado por ela, restringe a permanéncia de pessoas com
deficiéncia intelectual ad infinitum na escola. Como a Celi estava com trinta e trés anos de
idade ela ndo estava na faixa etaria da escolarizacdo basica obrigatoria e ndo encontrou aqui
programas publicos ou a precos acessiveis que Ihe dessem condig¢des de continuar estudando.

O Francisco e o Gilberto, similarmente a Celi, desistiram de estudar.

O primeiro, Francisco, porque havia concluido o ensino fundamental em uma escola
diurna localizada préxima a sua residéncia. Para cursar o ensino médio ele teria que se
matricular em uma escola localizada em outro bairro e estudar no periodo noturno, o que ele
julgou ser perigoso. Pouco depois a sua familia se mudou de bairro e ele novamente néo se
sentiu seguro para o deslocamento noturno a escola.

Para Gilberto, o motivo da desisténcia foi mais grave. Ele foi vitima de reiterados atos
de violéncia. Alguns deles presenciados por sua mae, e isso foi motivo de muito sofrimento
para ambos.

Leia parte do didlogo no qual ele e a mée relataram esta problematica:

P18: Vocé estuda Gilberto?

Gilberto: Estudo.

Mae do Gilberto: Mas s0 la.

P: Ah, ele t& s na escola especial?

Mae do Gilberto: So. Ele saiu da escola regular.
[-]

P: Por qué que vocé parou de estudar na escola regular?
Gilberto: Muita confus&o.

P: Confusdo?

Gilberto: Muita.

P: Contigo ou com outras pessoas?

Gilberto: Comigo.

P: Ah, também com vocé? Mas, pode saber que tipo de confusdo? Os meninos
mexiam com vocé, te provocavam, 0 qué que era?

Gilberto: Provocava e batia.

P: Mesmo? Colegas da escola ou era gente de fora?

Gilberto: De escola.

P: Ah! Qué que eles faziam?

Gilberto: Ficavam me espancando.

P: Mas chegavam ja batendo ou fazia provocacdo também, assim.

Gilberto: Provocava e comegava a bater.

18 p= pesquisadora.
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P: E faziam isso s6 com voceé ou eles faziam isso com outras pessoas tamhém?
Gilberto: S6 comigo mesmo.

P: S6 com vocé? E vocé sabe por qué que eles faziam isso?

Gilberto: Pirraca.

P: Mas por qué que eles faziam isso com vocé? Assim na sua opinido, né, claro [...]
N&o tem motivo pra gente aceitar isso, mas as vezes as pessoas Se apoiam em
motivos que ndo deveriam existir, que ndo deveriam ser aceitos, mas elas se apoiam
nesses motivos. Por que vocé acha Gilberto que eles faziam isso? Vocé provocava
eles também ou vocé ficava na sua? Como que vocé era em relagao a esses colegas?

Gilberto: Ficava quieto no meu lugar e comegava a provocar.
P: E era muita gente ou era um grupo pequeno?

Gilberto: Muito grupo.

P: Mas era grande ou era pequeno esse grupo?

Gilberto: Grande.

P: Era? Algum dia vocé provocava eles também?

Mae do Gilberto: As vezes saia correndo atras deles pra bater.
Gilberto: [barulho sonoro de negativa] Nao.

Mae do Gilberto: Ah eu ia te buscar na escola, eu via.

Apds este comentario da sua mae, Gilberto deu a entender que, as vezes, ele reagia as
provocacBes e ndo como alguém que tivesse atitudes provocativas e agressivas com 0S

colegas, conforme transcrito no trecho que segue:

Maée do Gilberto: Ai eu fui buscar ele, ai ele sempre ia com um rapaz maior, de
longe eu vi, ai ele é vinha, ai ele veio abracado, é, passado a mao no pescogo dele,
né, os dois andando. Chegou 14 na frente ai ele rumou o pé nele e saiu correndo. Ai
de longe eu gritei que ai ele...

P: Isso no Gilberto?

Mae do Gilberto: Que ai ele ficou de frente, os dois ficou de frente ai o outro
comegou a ficar empurrando ele.

P: Empurrando o Gilberto?

Mée do Gilberto: E, e o outro maior, era mais ou menos maior que ele, ainda agora
né. E do lado, né, dando suporte, algum apoio que se batesse ele entrasse ndo sei o
qué que ele tava pensando e eu ja tava bem longe ainda, ai eu peguei e acelerei na
bicicleta e eu gritei pro menino esperar: espera ai, cé né homem ndo? Num ta
batendo? Entdo, espera. Ai os dois sairam correndo. Outra vez, foi quando eu fui
buscar ele dentro da escola ainda, ele tava saindo, outro colega também veio
abracado com ele, distanciou um pouquinho assim e chutou ele, né, empurrou e saiu
correndo.

Ficou evidente no relato do Gilberto e de sua mae que essa situagao os angustiou muito.
Questionado se ele havia sentido alguma falta da escola, ele acenou que ndo. Questionado o

por que de ndo sentir falta da escola, a resposta foi a mesma: muita confuséo.
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Uma funcionéria da escola especial onde Gilberto recebia atendimento educacional
especializado teve papel importante na decisdo da mée de tird-lo da escola, conforme

transcrito abaixo:

Mae do Gilberto: Ai depois dessa cena que eu vi [...] a mulher la da escola ai foi e
falou: ndo mae, 6, eu acho melhor, conversou comigo se eu nao achava melhor tirar
ele da escola regular porque, ai foi falando: tem muita discriminacdo tem muitos
alunos que ndo aceita, se eu ndo acharia melhor deixar ele, né, na instituicdo de
ensino especial, né, direto. Ai eu pensei, pensei por um lado, por outro, ai ela foi
falando e ai eu falei: ndo tudo bem. Eu aceitei, né, porque la é assim, por um lado os
meninos la sdo, praticamente, quase igual, a mentalidade deles, por outro lado eu
achei ruim porque la ele, a gente que ta de fora num nota muita mudanca, entendeu?

Questionada sobre por que ndo ter optado por transferi-lo de escola, ela respondeu: “ai
eu também ndo tentei mais nao, porque eu vejo relato de outras maes que tém filhos especiais,
né, em outras escolas, ¢ tudo a mesma coisa”.

Para Gilberto, o motivo da desisténcia era 0 meio de cessar a violéncia que ele estava
sofrendo. Para a sua mae, no entanto, além desse havia outro motivo: evitar que ele fosse alvo
facil para o trafico de drogas. Ela percebia, na regido onde moram, que o trafico estava
crescente e que varios dos ex-colegas de escola do Gilberto estavam aderindo a essa pratica.

O temor da mée do Gilberto, lamentavelmente, ndo é infundado. A ingenuidade e a
vitimizacdo sdo apresentadas pela AAIDD (2010) como algumas das habilidades sociais a
serem analisadas no rol do comportamento adaptativo para o diagndstico ou ndo da
deficiéncia intelectual.

Isso ndo significa dizer que as pessoas com deficiéncia intelectual sejam sempre
ingénuas, mas que a sagacidade delas ndo se manifesta sempre, e em todos os aspectos, de
maneira similar ao das demais pessoas. A interpretacdo dessas pessoas tende a ser mais
literal®®. A linguagem figurada ou metaférica, para que seja bem compreendida, depende, no
geral, de uma explicagéo de seu significado.

A interpretacdo mais literal influencia na maior ou na menor credulidade delas as outras
pessoas. Se associada ao notorio esfor¢o delas para serem amistosas e se tornarem bem aceitas
IS0 as expde a certos riscos (FARIA, 2014).

A vitimizacéo se refere ao maior risco que as pessoas com deficiéncia intelectual tém de

serem vitimas de abusos e violéncias em razdo da deficiéncia.

19 Iteramos aqui o trecho de uma fala da mae do Darcy que exemplifica os efeitos da tendéncia das pessoas com
deficiéncia intelectual em interpretarem literalmente. Nele ela se refere a um amigo em comum do Darcy e do
Michael citado anteriormente com o nome de Carlos André. Ela diz: “se vocé contar uma piada pra ele, ele ndo
vai entender a piada, ele morre de rir, mas ele ndo entende a piada”.
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H& um garoto, Nildo, que participou da pesquisa realizada em 2013 (FARIA, 2014). Por
ele ter contribuido muito eu o procurei novamente para que ele compusesse 0 agrupamento
desta pesquisa, mas ele estava, tristemente, em um processo de reabilitacio?®. Ele havia
mudado de escola havia pouco tempo e nesse novo ambiente ele foi alvo de traficantes que o
aliciaram valendo-se, ao que tudo indica, da boa fé dele.

O Mauricio, assim como o Gilberto, também estd matriculado em uma escola especial.
Mas ao contrario do Gilberto, que declarou estar estudando, Mauricio afirmou que néo. Ele
percebe essas duas instituicdes, a escola regular e a escola especial, como distintas.

Ele demonstra gostar muito da escola especial, onde ele tem participado de atividades
que o agradam muito, tal como do grupo de danca. Algumas das atividades proporcionadas na
escola especial tém lhe possibilitado participar de campeonatos esportivos e/ou artisticos.

No periodo em que as entrevistas foram realizadas ele comentou, reiteradas vezes, sobre
a viagem que ele faria a Recife, Pernambuco, onde haveria um campeonato de danca de
grupos das APAES no Brasil. Esta seria a primeira viagem dele sozinho, sem a mée, o que o
deixou muito empolgado, verdadeiramente, empolgado.

Contudo, Mauricio s6 ndo permaneceu matriculado na escola regular por decisdao da
mae. Angustiada por ndo perceber em Mauricio um desenvolvimento escolar similar ao das
demais pessoas de sua idade e série, ela optou por matricula-lo na escola especial a revelia
dele. Conforme dito pela sua mée:

Maée do Mauricio: Na verdade parou porque eu tomei essa decisdo, né, ele mesmo,
ele nem teve essa nocdo. Eu falei agora vocé ndo vai mais para a escola, vai so para
a APAE. Eu tomei essa decisdo porque a escola, na verdade, ndo estava fazendo
diferenca nenhuma. N&o foi uma coisa que ele tivesse escolhido, optado.

Mauricio tinha um 6timo relacionamento na escola e se sentia bem acolhido, tanto

pelas/os servidoras/es quanto pelas/os colegas de escola. A mée dele pontuou:

Maée do Mauricio: Ele se da muito bem, pra sair de |4 também, n6, foi uma coisa
porque ele estava tdo integrado com o grupo da escola, principalmente, de
funcionarios, né, entdo, de alguns alunos também, ele tinha muita amizade, a gente
voltou la algumas vezes depois e todo mundo: ah Mauricio, Mauricio. Entdo ele
estava muito bem integrado |4 também, né, s6 que pra questdo dos estudos mesmo
tava totalmente sem sentido nenhum, ele tava Ia como dizem todos das escolas: s6
pelo social.

20 As informag0es apresentadas aqui foram argumentadas pela mée do Nildo. Dessa vez, eu néo tive contato
direto com ele. A participagdo foi inviavel porque ele estava internado em uma cidade do interior e as visitas la
eram muito limitadas. A depender do interesse da mae ele teria participado.
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H& um notorio contraste entre os depoimentos de Gilberto e de Mauricio. O primeiro foi
vitima de muita violéncia. A escola especial foi uma alternativa a violéncia, mas é percebida
pela sua mde como néo favorecedora de maior desenvolvimento intelectual do filho.

Mauricio, por outro lado, teve uma boa integracdo na escola, contudo, o desempenho
escolar inferior ao esperado para pessoas de sua idade e série, segundo comparacao da propria
mé&e, motivou a transferéncia dele para uma instituicdo de ensino especial, onde ela presumia
que ele poderia aprender coisas que resultassem em conhecimentos Uteis para a vida e estaria
menos destoado em relacdo as/aos demais colegas de escola.

A questdo da violéncia também evidenciada aqui se assemelha a percebida na pesquisa
realizada em 2013 (FARIA, 2014), na qual percebe-se que ela ndo tem sido persistente e
generalizada contra todas as pessoas com deficiéncia intelectual. Entretanto, ela tem ocorrido
com uma frequéncia ainda perturbadora.

De todos os/as dez participantes, apenas Gilberto enfrentou situacbes graves e
persistentes de violéncia. Esse dado se assemelha ao apresentado em Faria (2014), em um
grupo de vinte pessoas, duas experienciaram esse tipo de situacdo. 1sso nos faz supor que ha
coletivos 0s quais a aceitacdo e a integracdo das pessoas com deficiéncia intelectual, mesmo
que permeado de tensdes, tém transcorrido de modo mais tranquilo, enquanto que em alguns
outros coletivos, mais refratarios as diferencas, a convivéncia tem sido marcada pela violéncia
e discriminagéo.

Em recente pesquisa, Santos (2017) problematiza a cotidianidade das violéncias verbais
nos espacos escolares. Elas se configuram como expressdes mais brandas da violéncia escolar
e, ao que tudo indica, ocorrem com maior frequéncia do que as agressdes fisicas.

O Florestan, a Luiza Helena, o Ricardo e a Tatiana tém a semelhanca de estarem
estudando em escola regular e em série compativel com a idade de cada um/a. Destes,
Florestan e Luiza Helena recebem atendimento educacional especializado em uma institui¢ao
de educacéo especial.

Tatiana também ja recebeu atendimento educacional especializado e deixou de recebé-
lo por recusa dela propria. Ela considera que esses atendimentos sdo uma forma de ocupar o
tempo dela, porque eles ndo fazem a pessoa deixar de ser como € e ela é radical nesse
posicionamento.

Quando bebé, Tatiana teve a satude muito debilitada. Havia poucas perspectivas de que
ela fosse conseguir andar e havia duvidas se ela teria o excelente desenvolvimento motor que

teve. Em funcgdo das fragilidades apresentadas por ela neste periodo, recebeu atendimentos
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especializados em unidades de atendimento terapéutico por véarios anos. Gragas ao
desenvolvimento alcangado, ela foi sendo gradativamente dispensada dos atendimentos.

As assisténcias que ela recusa séo, especificamente, as encaminhadas pela escola, sejam
elas o atendimento educacional especializado em uma escola de educacgéo especial ou com a
psicéloga. Quando Tatiana estudava em uma escola municipal na qual havia o atendimento de
AEE?! ela participava de bom grado.

A mesma relatou que, as vezes, é chamada na escola estadual onde estuda para
conversar com a psicéloga e ela ndo vai. A justificativa para este posicionamento estd

evidente no dialogo abaixo:

P: Por qué que vocé parou? [Com o atendimento de AEE na escola especial]
Tatiana: Ah, porque eu ndo gosto de fazer esse trem.

P: Desculpa, assim, que tipo de trem? E o de 14, o atendimento de 14 ou 0 qué?
Tatiana: E, porque eu acho que eu nfo preciso disso néo.

P: Ah, sim.

Tatiana: Era s6 pra ocupar o tempo dos outros. [...] e igual na escola, tem psicéloga,
Nossa Senhora, quer ver eu ficar com raiva é a hora que vé as cara desse povo.

P: Por qué?

Tatiana: Eu ndo gosto. Toda vez quando a mulher vai na escola a minha mée é
chamada.

P: Por qué?
Tatiana: Porgue eu ndo vou conversar com ela. [...] ah, porque eu ndo gosto.

Tatiana demonstra ter muita clareza quanto as limitacbes que ela tinha na primeira
infancia e do admiravel desenvolvimento e superacdo que ela teve. Ao mesmo tempo,
reconhece que ela tem um modo especifico de ser e que os atendimentos viabilizados pela
escola ndo a ajudardo superar. Dito de outro modo, ela ndo deixara de ser como &, por isso, a
representacdo de que os atendimentos sdo apenas um modo de ocupar o tempo.

O Darcy também estuda em escola regular e recebe atendimento educacional
especializado em uma instituicdo de educacdo especial. A peculiaridade dele é que a sua
trajetdria escolar foi menos linear, motivo pelo qual ele, aos 29 anos de idade, estava

cursando, ainda, o ensino fundamental.

8. Relacionamentos afetivo-sexuais

21 Atendimento educacional especializado.
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Em relacdo aos relacionamentos afetivo-sexuais, um dos participantes declarou ser
casado. Trés estdo namorando e seis estdo solteiras/os. As autodeclaragdes sobre os

relacionamentos afetivos estdo expressas a seguir:

Quadro 8 - Autodeclaracédo sobre os relacionamentos afetivos

Solteiras/os Namorando Casado
Celi
Frlia)r?(r:(iz:o Florestan
. Mauricio Michael
Gilberto Tatiana
Luiza Helena
Ricardo

Fonte: Producéo da autora.

Das seis pessoas que declararam ndo estarem namorando, apenas Gilberto e Ricardo
afirmaram nunca ter namorado. Indagados sobre a pretensdao de um dia namorarem ou néo,
ambos declararam que pretendem sim namorar um dia.

Ricardo disse que nunca namorou porque ndo houve possibilidade e que quando for
namorar ele vai analisar a pessoa para ver se vai dar certo. Segundo ele, o principal critério
para que o0 namoro dé certo é o respeito.

Essa opinido de Ricardo comprova que a deficiéncia intelectual ndo € um impedimento
a capacidade critica do sujeito, bem como da capacidade, apesar de suas limitacdes, de refletir
sobre si e de tomar importantes decisfes para a sua vida pessoal. H& aqui a compreensdo de
que o “imaginar” e o “realizar” se referem a esferas distintas da vida e que nelas uma nem
sempre corresponda fielmente a outra.

Gilberto supde que namorar ¢ um plano que “ndo ¢ por agora”, algo que ocorrera apos
ter terminado os estudos, ter feito alguns cursos e até a faculdade. A mae dele ainda nédo
concorda que ele namore, contudo, no didlogo, a méae do Gilberto disse ter ouvido de alguém
que ele estava paguerando uma menina da escola especial onde estuda. O complicador é que a
menina, que também & especial (termo utilizado por ela), esta noiva de outro rapaz ha anos.

Em outra situacdo, a mae do Gilberto foi questionada por pessoas conhecidas se ele

estava namorando. Quem lhe indagou disse ter ouvido do préprio Gilberto que ele estava
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namorando e que fazia planos de arrumar um trabalho para poder casar. A mée, no entanto,
jamais recebeu do filho qualquer confirmagéo sobre esses comentarios.

O fato da mée do Gilberto ndo concordar que ele esteja em idade para hamorar nao
significa um impedimento intransponivel, mas é um fator que pode interferir na argumentacgéo
dele, j& que 0 mesmo afirma que ndo estd namorando e que nem nunca namoroul.

Os relatos de outros dois participantes, Darcy e Michael, langam luz sobre essa questéo.
Ambos relatam que nas instituicdes escolares ha vigilancia para evitar os namoricos, mas isso
ndo impede que eles ocorram.

O Darcy, por exemplo, declarou que ndo estava namorando, mas logo em seguida
corrigiu: “tem uma menina la na escola especial”. A negativa inicial ndo foi por acaso. Eles

estdo, de certa forma, namorando escondido. A mae do Darcy explicou:

Mée do Darcy: E s6 na escola mesmo, né, porque ficam vigiando os dois, ja deram
uns beijinhos, mas escondido porque ela s6 tem 16 anos e eles vigiam. Onde ele vai,
ela vai atras e as duas professoras véao atrds dos dois. Deve ser engragado (risos) [...]
Esses dias mesmo ele veio contar pra mim que deu um beijo nela [...] ela pediu um
beijo, né, ele disse que olhou pra um lado, olhou pro outro.

O Michael declarou ter sido bastante namorador. Ele diz que comegou a namorar cedo,
por volta dos “seis, sete, oito anos” de idade, e alegou que algumas das suas ex-namoradas
nem chegaram a ser conhecidas pelos seus pais.

Dentre varias outras coisas, Michael relata onde conheceu a esposa e como fizeram para

gue comecassem a namorar. Ele diz:

Michael: A gente conheceu na escola e 14 tinha alguns monitores que fiscalizavam,
passavam na porta das salas, andando pra ver se 0s alunos ndo saia da sala, pra ver
se 0s alunos ndo faziam algumas coisas e eu e ela a gente teve um jeitinho ali de se
conhecer mais aprofundado, sabe. A gente p6de namorar escondido 1a porque a
gente, as vezes, fugia da sala, falava: ah eu vou ali no banheiro, vou beber uma agua,
VoUu Nndo sei 0 qué e a gente aproveitava para dar uma encontrada [...] e 14 além de
monitores tinham cameras filmadoras nos corredores pra ver se algum aluno néo
saia, ndo entrasse no banheiro fora do horario de ir no banheiro mesmo, que o
horario de ir no banheiro era mais no horéario do intervalo e na hora da chegada na
escola e na hora de ir embora, entdo assim, tinha o horario certo de ir no banheiro,
beber 4gua e tudo, mas a gente conseguiu ter uma escapadinha ali escondidinho para
se conhecer melhor, né Laiane [Esposa]?

Os relatos referentes ao Darcy e ao Gilberto e 0 do proprio Michael esclarecem que a
permanéncia no ambiente escolar tem possibilitado a alguns deles o estabelecimento de
vinculos afetivos e que nem sempre os relacionamentos sdo aceitos com naturalidade, ao

contrario, € comum que eles sejam reprimidos.
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A vivéncia da sexualidade, por meio de relacionamentos afetivos, tem se tornado
possivel gracas a sagacidade em se desvencilharem de certos impedimentos. Este, alids, € um
dos aspectos que a autodeterminacdo é mais evidente. Isto €, independente dos possiveis
limites impostos pelas familias e pelas escolas, 0s encontros amorosos estdo acontecendo.
Alguns deles se prolongando, como o do Michael, e conquistando o seu espago.

Michael, a respeito do seu estado civil, especifica: “na realidade eu ndo sou casado no
papel, s6 no religioso, né, assim”. O casamento com registro civil ndo foi possivel porque a
noiva dele, atual esposa, é curatelada’. Ele aspira, um dia, poder ter um registro civil de
casado, possibilidade que devido a curatela é improvavel. Contudo, garante que a auséncia do
registro civil ndo altera o fato de que ele se sente tdo casado como se tivesse este registro.

Ele diz:

Michael: N&o, pra mim eu sou casado normal. Tanto num quanto no outro. Eu sei
que toda vez que eu vou tirar um documento eu tenho que falar que eu sou solteiro.
Mas pra mim, dentro de mim, eu sou casado tanto no civil quanto no religioso [...]
Porque tipo assim um casamento quando é efetuado numa igreja ele é como se fosse
no papel servindo os dois. Porque na igreja é até mais do que no civil. No civil vocé
vai |4 no cartério e registra firma e faz ndo sei 0 que e casa la no cartério com o juiz,
ai no religioso eles me falaram tanto faz. Eu estando casado no religioso é como se
eu tivesse casado no papel do civil também.

P: Entdo vocé se sente satisfeito?

Michael: Sim. Mas eu penso em me casar no civil ainda se Deus me permitir isso.

O casamento do Michael foi uma conquista ardua decorrente de um namoro de nove
anos, de cinco anos de espera pelo noivado e de um noivado de mais de dois anos. O desejo
do casamento foi manifesto pouco apds o inicio do relacionamento, mas as maes do casal
foram “levando” para ver se Se tratava de interesse verdadeiro ou de iluséo.

Motivo este que as levaram a conversar sobre o que € um casamento e sobre as
responsabilidades que as pessoas casadas adquirem. Abordaram a necessidade de concluir os
estudos, de ambos terem um emprego, de saberem administrar o dinheiro, de terem condicgéo
de vida autdbnoma, de definir onde e com quem morariam, sobre maturidade, sobre filhos,
dentre diversos outros assuntos.

Percebendo que se tratava de um desejo sincero do casal, de que nada os dissuadia e de

que estavam empenhados em fazer o que era necessario ao casamento, como ter um emprego

22 Segundo Baroni et. al. (2017) juridicamente “[a] curatela € um mecanismo de protegdo para aqueles que,
mesmo maiores de idade, ndo possuem capacidade de reger os atos da prépria vida. Ela é 0 ‘encargo imposto a
uma pessoa natural para cuidar e proteger uma pessoa maior de idade que ndo pode se autodeterminar
patrimonialmente por conta de uma incapacidade’”.
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e fazer acordos sobre onde morariam, dentre outros, as familias os auxiliaram nessa
empreitada e isso ndo foi tarefa facil.

A celebracéo religiosa do casamento do Michael, dada a peculiaridade da deficiéncia
intelectual e da impossibilidade do registro civil do mesmo, foi inédita em Goiania?®. Ela
sucedeu ardua luta, sobretudo pela mée da noiva, pela autorizacdo do arcebispo de Goiania a
celebracéo.

Este tema, socialmente novo, suscitou da Igreja questdes como a responsabilidade deles
em manterem o matrimonio?*, de se adequarem & concepcéo religiosa de que o casamento é
para ter filhos e se eles teriam condicdo e responsabilidade para cuidar dos filhos que
porventura venham a ter. Ndo fosse o empenho das familias, o casamento tal qual sonhado
pelo casal ndo teria sido possivel.

As respostas de Michael expdem claramente a capacidade de autodeterminacdo e,
também, de capacidade critica das pessoas com deficiéncia intelectual, ao mesmo tempo,
denota a importancia do aporte familiar as pessoas com deficiéncia intelectual.

Celi, Francisco e Luiza Helena, embora ndo estivessem namorando, declararam ja terem
tido alguma experiéncia de namoro. As meninas, cada uma, teve um namorado. Ambas
asseguraram que 0s conheceram na escola e que o ex-namorado também tinha deficiéncia.

Francisco declarou ja ter namorado trés vezes. Duas delas ele conheceu na escola e uma
na vizinhanca. Também declarou que as suas ex-namoradas ndo tinham deficiéncia, mas
alegou que isso ndo foi um impedimento ao relacionamento. Conforme sua declaracdo, o
namoro findou porgue ele e as ex-namoradas eram de estilos diferentes.

Examine trecho da sua declaracao:

P: Por qué que o namoro nao foi pra frente? O que sera que aconteceu?

Francisco: Que elas gostam de, como fala assim, de andar com muita bagunca,
muito aqueles moleque que fica ah eu tenho isso, eu tenho aquilo, eu ando de moto,
vocé anda de bicicleta. Eu falo logo: Unico esporte que eu pratico é a magrela,
bicicleta, eu ndo gosto de moto, nem de carro, prefiro andar em uma bicicleta do que
andar em riba de uma moto. Bicicleta eu vou na hora que eu quero, moto cé vai
daqui na esquina ali, acabou a gasolina vocé tem que empurrar, a policia te para pra
vocé levar um tapa na orelha porque estava sem carteira, por isso que eu ando, que 0
esporte que eu pratico € a magrela, bicicleta, eu fui criado em cima de uma bicicleta.

P: Vocé acha que ha a possibilidade da deficiéncia ter atrapalhado esses namoros ou
nao?

23 O casamento de Michael, ocorrido em 2015, teve repercussdo em jornais de grande circulacéo da cidade de
Goiénia.

24 Apesar de terem passado por sérias dificuldades durante o periodo de adaptacdo, em junho de 2018 o casal

celebrara trés anos de casamento. Desde o casamento o dia da unido tem sido mensalmente comemorado pelo
casal.
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Francisco: Néo. [...] Mais badalacao, festar [...] Ndo é o meu estilo.

Nota-se que a opinido de Francisco é de que os estilos diferentes motivaram o fim dos
namoros. Apesar da maxima popular de que 0s opostos se atraem, parece simples perceber
qgue mesmo com diferencas hd um conjunto de interesses, gostos e semelhancas que
aproximam as pessoas e as mantém unidas o que, a principio, valida a opinido de Francisco.
Contudo, fica a davida sobre a ndo interferéncia da deficiéncia como motivadora do fim dos
relacionamentos.

Michael, respondendo se as suas ex-namoradas tinham alguma deficiéncia, relatou:

Michael: Algumas, eu acho que se tinha era umas duas, trés namoradas que eu tive
algumas dessas trés, acho que ndo sei se era uma, duas ou era as trés que tinha. Eu
lembro que minha primeira teve, ndo lembro se a segunda. Eu lembro que eu
namorei mais de 20 garotas. Eu namorei uma semana com uma, um més com outra,
foram aqueles gatos pingados, ndo foi bem um relacionamento.

P: Teve, mas ndo durou tempo demais?

Michael: Foi assim é porque as meninas viram que era especial de qualquer forma
elas viram, elas ndo tinha ouvido eu falar, mas elas sabiam por me ver, as vezes elas
tinha preconceito, alguma coisa contra e ndo ia durar mesmo. Ai eu via que néao
estava durando e desfiz. [...] Também na época nem imaginava que eu tivesse
alguma deficiéncia. Eu pensava que era normal, normal.

Como as ex-namoradas do Francisco e do Michael ndo foram ouvidas, ficara a suspeita
de que a percepc¢do da deficiéncia pode ter motivado, mesmo que parcialmente, o rompimento
dos relacionamentos. Apesar de, no caso do Francisco, isso ndo ter sido explicitado entre o
casal e no caso do Michael, por ter apresentado essa suspeita, 0s casos parecem similares
pelas incompatibilidades que poderdo ter sido decorrentes de varios fatores, inclusive, da
deficiéncia intelectual e das manifestacdes dessa alteridade no comportamento e nos estilos de
vida dessas pessoas.

Sobre as atuais e/ou ex-namoradas/os, a metade das/os participantes declarou que elas
eram, também, pessoas com deficiéncia. A outra metade declarou supor, em um dos casos,
gue a pessoa provavelmente tinha deficiéncia, duas declararam ter namorado pessoas sem
deficiéncia e uma pessoa disse ja ter namorado pessoas com e sem deficiéncia.

Essa informagéo evidencia que os namoros ndo tém sido estabelecidos exclusivamente
entre pessoas com deficiéncia. Os namoros mistos, mesmo que em menor quantidade e
independente de sua configuracdo, se na infancia, se idealizados, dentre outras possibilidades,

tém ocorrido.
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A esse respeito merece destaque a opinido da méde do Mauricio. Ela gostaria que o filho
tivesse a oportunidade de namorar uma pessoa “normal”, ela imagina que seria melhor para o
filho. A namorada dele ndo sé tem a deficiéncia como aparenta ser, segundo a percepcao dela,
mais afetada que o filho.

A mée do Gilberto abordou a vantagem de namorar uma pessoa com DI. Segundo ela,
eles sdo muito fieis, ndo traem, se estdo com uma pessoa € s6 com ela. Ela disse ter a
percepcdo de que algumas mulheres “normais” tém feito a opgdo de namorar com pessoas
com deficiéncia intelectual para receber essa fidelidade.

As respostas apresentadas neste quesito reafirmam a conclusdo apresentada em uma
pesquisa precedente (FARIA, 2014) na qual é afirmado que todas as pessoas, em certos
momentos, titubeiam em suas falas, se contradizem, corrigem algo falado anteriormente e isso
em relacdo as/aos ditas/os normais é considerado como algo normal. O mesmo ndo ocorre em
relacdo as pessoas com deficiéncia intelectual.

No geral, as hesitaches e as correcOes imediatas a alguma fala ndo desabonam a
credibilidade da pessoa “normal”. Entretanto, em relagdo as pessoas com deficiéncia
intelectual, as hesitacdes e incoeréncias tendem a ser um pouco mais frequentes e, muito
frequentemente, utilizadas como recurso para a invalidagdo dos seus discursos, como se o dito
por essas pessoas fosse, inevitavelmente, mentira ou ilusdo ou uma fala em si mesma sem
valor.

A invalidacdo dos discursos decorre de analises sempre momentéaneas, sem articular as
falas ao conjunto de pensamentos e opiniGes expressas. Ndo captando a légica e a coeréncia
do pensamento das pessoas com deficiéncia intelectual.

Em relacdo a essa problemaética, é oportuno reiterar a definicdo apresentada no primeiro
capitulo sobre o conceito de normal. Considerado por Goffman (1975) como uma
categorizacao social e, segundo Jollien (2003), como o que € habitual, familiar.

Nesta perspectiva, pode-se induzir que a diferenciacdo excludente das pessoas com
deficiéncia intelectual ndo é decorrente apenas da alteridade, mas € um modo de diferenciacao
de manté-la distante, portanto, ndo familiares.

Essa ndo familiarizacdo se da por meio da categorizacdo social binaria que classifica o
mundo entre n6s (normais) e elas/es (anormais), como se cada um desses polos tivesse
condigdo antagbnica um em relacdo ao outro (SILVA, 2007).

A ldgica ou a caréncia dela dificilmente é apreendida a partir das frases isoladamente,
mas da articulacdo delas com o conjunto pensado e expressado pelas pessoas com deficiéncia

intelectual em seus discursos.
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Questionadas/os sobre onde elas/es teriam conhecido as/os atuais e/ou ex-namoradas/os,
a escola foi o local mais mencionado, tendo sido citada cinco vezes. Foram apresentadas,
também, a vizinhanca (uma vez) e a internet (duas vezes) como local em que se conheceram.

Em relacdo a esse quesito, merece destaque a importancia das instituicdes escolares
como um loécus privilegiado de sociabilidade a partir das quais as relacBes afetivas tém se
tornado possiveis.

Observando atentamente os depoimentos sobre o local onde cada entrevistada/o
conheceu as/os atuais e/ou ex-namoradas/os, observamos que a escola estd em posicdo de
destaque.

Além da escola, citada sete vezes como sendo o local onde a/o entrevistada/o conheceu
o/a atual ou o/a ex-namorado/a, foram apresentados, também, o Facebook duas vezes e a

vizinhanca uma vez, como representado no grafico 11.

Grafico 11 - Local onde conheceu as/os atuais e/ou ex-namoradas/os

Vizinhan
a
10%

Fonte: Producéo propria da autora.

As declaracbes sobre os relacionamentos afetivos evidenciam como a ampliagdo da
sociabilidade tem interferido nas possibilidades das pessoas com deficiéncia intelectual, como
viverem a vida de modo mais proximo do estilo considerado como préprio das pessoas
“normais”.

Imaginando retrospectivamente, € possivel supor que para as pessoas cujo processo de
escolarizacdo ocorreu nas escolas especiais, 0S namoros, mesmo que vigiados, acabaram
acontecendo em escala muito reduzida, posto que as representacdes predominantes sobre o
estabelecimento de relacionamentos afetivos e de vivéncia da sexualidade por pessoas com
deficiéncia intelectual eram de aversdo, representada pela dualidade hipersexualizacao versus
assexualidade (GLAT, 1989).

Um dos efeitos da inclusdo educacional de pessoas com deficiéncia intelectual foi a

ampliacdo das possibilidades de vivéncia da sexualidade. Embora esse tema ndo seja encarado
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com facilidade por todas as familias, em algumas delas os namoros sdo considerados normais
e até desejados, por serem encarados como algo integrante da vida.

Ha familias, como a do Michael e a do Ricardo, por exemplo, em que 0 casamento e a
geracdo de uma prole é desejada por suas familias.

Quando questionei ao Ricardo se ele pensava em namorar um dia, a sua mae comentou:
“tem que dar uns netos pra mae, né meu filho”.

No caso do Michael, uma possivel gravidez da Laiane, sua esposa, &€ um sonho que seria
celebrado por toda a familia. Ele relata sempre ouvir da avé materna que ela quer ter um
bisneta/o da parte dele antes de morrer.

Por outro lado, para a mée da Laiane, essa possibilidade é encarada com pavor. N&o por
medo de a crianca nascer com alguma deficiéncia, embora ela saiba que essa possibilidade
ndo é nula, mas por pensar nas implicacdes dessa escolha para a crianca e para 0 Seu outro
filho que sera, apds o seu falecimento, o tutor da irma.

Ela teme que a futura esposa do seu filho considere a crianca, dependendo da idade e
das condi¢es de vida, como um encargo a mais. O pavor que ela sente ndo € fruto de rejeicédo
a crianca ou ao direito do casal de viver a sexualidade plenamente, ao contrario, ele decorre,
de um lado, do fato de se saber mortal, por outro, pela consciéncia de que, por mais que a
Laiane seja independente, ela precisard, ao longo de toda a vida, de suporte familiar e
comunitario para a sua qualidade de vida e para o seu bom desenvolvimento pessoal.

Ela teme, também, pelas dificuldades que essa crian¢a enfrentaria, pois, na vida adulta,
ela teria o pai e a mée, de certa forma, sob a sua responsabilidade. Isto porque a alteridade da
deficiéncia perpassa toda a vida e resulta em limitagcbes. No caso deles, a dificuldade na
administragdo financeira é a mais importante.

A sogra do Michael, convidada a tomar parte no dialogo, relatou:

Sogra do Michael: O pavor que eu sinto ndo é fruto da rejeicdo a crianga, ao
contrério, eu gostaria muito, né, se eu fosse mais nova pra viver, né, se eu tivesse
condic¢Bes de viver muito tempo e ajudar a minha filha e o genro a realizarem este
sonho. Como eu seria feliz tendo um neto ou uma neta da minha primogénita que
amo demais, meu presente de Deus.

Mas ai eu fico vendo igual I& na escola, vejo o quanto é dificil lidar com mé&e ou pai
com deficiéncia intelectual e que tem filhos que vém com a mesma deficiéncia, né,
entdo, que ndo pode nem ajudar esses pais, porque € um risco que corre, mas
acontece de vir com essa ou com outra dificuldade também e ai eles tém dificuldade
de aprendizagem, dificuldade de acompanhamento familiar porque os pais com toda
a limitacdo que tém ndo consegue dar tanto apoio, a gente vé o sofrimento da
pessoa, crianca e das pessoas pais, entdo, é por isso que eu fico pensando, é o de ndo
poder dar essa ajuda, ndo sei se a familia que vai ficar, todo mundo, teria condicfes
de dispensar tempo e ajuda pra ela, pro marido e pra crianga.
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Eu ndo sei como seria no futuro como essa crianca, esse jovem, esse adulto, quando
ficar, no acolhimento com esses pais, na compreensdo com esses pais, entdo, é por
isso que eu fico, 0 medo de ter mais filho, ela, no caso, de ter filho, o Michael, é
iss0, a imaturidade, eu sei que com a gente por perto eles iam dar conta, eu ia ficar
muito feliz mesmo de ter uma ajuda assim junto com eles de ter neto ou neta, nossa
eu amaria, sonho com isso, mas eu fico pensando um pouco além do amanha, do ano
que vem, pensando |4 pra frente, sabe? Mas eu fico com dd, com muita do, porque o
sonho deles é um sonho grande.

No relato dela esta evidente um conjunto de fatores que ela pondera, tais como: 0 medo
de nédo ter um longo tempo de vida para dar suporte a filha e ao genro; a imaturidade ou as
dificuldades que o casal teria para cuidar da crian¢a sem a garantia de um suporte familiar; as
dificuldades que o casal teria para fazer o acompanhamento escolar da crianca e do modo
como seriam tratados e compreendidos [ou ndo] pela/o filha/o.

Ao comparar 0s dados obtidos nesta pesquisa sobre os relacionamentos afetivo-sexuais
com os obtidos por Glat (1989), quase trinta anos antes, percebe-se o quanto a mudanca de
vida, com possibilidades de interagbes sociais menos restritivas, influenciam nas expectativas
de vida futura e na liberdade de terem a dimensdo afetiva e sexual como um direito real ou
iminente.

Na pesquisa realizada na cidade do Rio de Janeiro, com trinta e cinco mulheres com
deficiéncia intelectual, matriculadas em instituicdes de educacao especial, a aspiracao de casar
e de ter filhas/os ndo compds o repertorio das mulheres entrevistadas (GLAT, 1989). Os
namoros foram comentados “[...] de forma ingénua e platdnica” (p. 129). A autora concluiu

também que

[...] muito poucas pessoas diagnosticadas como deficientes mentais chegam a casar e
constituir suas préprias familias. Essa tendéncia pode ser observada neste grupo, no
qual nenhuma das 35 mulheres era casada ou tinha qualquer perspectiva a respeito,
apesar de um terco delas ter mais de 30 anos (p. 91).

O contraste do modo como a sexualidade estd evidenciada nestes dois momentos
denota, mais uma vez, como a implementacdo do processo de inclusdo escolar nos anos 1990,
a despeito de todos os problemas que o caracterizam, principiou um processo de
ressignificacdo da deficiéncia intelectual e a ampliacdo das interagdes, dos aprendizados, das
aspiracdes pessoais e das experiéncias mais proximas dos seus pares etarios.

A partir dos dados empiricos e bibliograficos, deduz-se que as possibilidades de
estabelecimento de vinculos afetivos amorosos e sexuais foi negada, principalmente, as

pessoas cuja vida transcorreu restrita ao ambiente domeéstico.
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No cenério contemporaneo destaca-se que as possibilidades representadas pelo

Facebook de proporcionar conhecimento, estabelecimento de amizades e relacionamentos

amorosos esta sendo utilizada, também, pelas pessoas com deficiéncia intelectual.

Embora, em menor escala que os relacionamentos originados nas instituicGes escolares,

eles evidenciam como a abertura de espacos sociais e da aprendizagem sobre como utilizar os

recursos tecnolégicos estdo sendo utilizados, também, pelas pessoas com deficiéncia

intelectual.

Tatiana relata parte das criticas que ela ouviu por ter iniciado um namoro com um rapaz

pelo Facebook e como ela respondeu a essas criticas:

Tatiana: Muita gente fala que eu sou louca, ndo sei 0 que, hamorar com uma pessoa
de Facebook. Eu ah gente do mesmo jeito que existe pessoas boa, existe as pessoa
ruim, muitos sdo b&o e ndo traga maldade e outras que seja mal e ja traga a maldade.
Se a gente for dar moral pra esse mundo nosso, gente nunca vai ter oportunidade de

conhecer ninguém.

Na sequéncia do dialogo, Tatiana apresentou informagdes importantes sobre como ela

se posicionou frente a possibilidade de namorar um rapaz que ela conheceu pelo Facebook.

Note o que ela disse:

P: Mas vocé sentiu medo ou ndo sentiu medo?
Tatiana: Nao.
P: Como que vocé se sentiu nesse processo?

Tatiana: Ah, eu ndo senti medo néo. [...] é tipo eu ndo tive medo, tipo, porque a
minha amiga me falou que conhecia ele, que ele era uma pessoa boa e tals e como
ele falou e eu num tenho medo assim féacil.

P: Ah, vocé ndo é uma pessoa medrosa, porque tem gente que é medrosa.

]

Tatiana: Igual a minha mée, minha mée ela fala que ndo conhece qualquer pessoa
assim, porque ela diz que ela tem medo. Minha mae j& é medrosa. J& num sou.

]

P: Se a sua amiga, por exemplo, ndo tivesse confirmado que conhecia ele, se ela ndo
tivesse falado que ele € uma pessoa boa, o que vocé teria feito?

Tatiana: Ah, eu teria conhecido ele do mesmo jeito.

A postura decidida da Tatiana, apesar dos riscos, evidencia a capacidade de

autodeterminacdo e de analise critica, com condicdo, em certos casos, de realizar analises

comparativas que evidenciem a percepcao que ela tém de si enquanto pessoa individual.
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O posicionamento da Tatiana € um importante exemplo de como a ampliacdo das
possibilidades presenciais e virtuais de contato com outras pessoas tem sido um fator
privilegiado para a ampliacéo das possibilidades de sociabilidade.

Nota-se que as possibilidades virtuais estdo ampliando os meios para o estabelecimento
de relacionamentos amistosos e amorosos. Embora, o nimero de adeptos se mostre crescente
0 receio quantos aos riscos destes contatos, em certos grupos, é grande.

O contato da Tatiana com o atual namorado poderia sim ter sido considerado perigoso e
encarado de modo pessimista. Apesar disso, ele se consolidou a ponto dela declarar que ja
teve outros namorados, mas que ndo considera 0s ex-namorados como namorados de verdade.
Para ela é como se o namoro atual fosse o primeiro namoro dela dada a afinidade do casal,
que estdo juntos hd mais de um ano e esbanjando, inclusive nas redes sociais, declaracdes de
amor.

A habilidade da Tatiana em utilizar as redes sociais comprova como a ‘“nutrigdo
cultural”, argumentada por Vygotski (2012) e apresentada no primeiro capitulo desta tese,
repercute no aumento da sagacidade de todas as pessoas, inclusive das pessoas com
deficiéncia intelectual, habilidade que ela ndo teria desenvolvido se tivesse sido negado a ela,
sob o argumento da incapacidade intelectual, o aprendizado e 0 acesso aos recursos
tecnoldgicos.

Tatiana utiliza a internet de modo frequente e coincidentemente participamos de um
grupo no Facebook® e ela, quando interage no grupo, o faz tdo bem que me parece
impossivel, a quem ndo a conhece, suspeitar que ela seja diagnosticada com a deficiéncia
intelectual.

O Darcy também declarou que dentre as quatro pessoas que ele ja namorou, uma delas
ele conheceu no Facebook.

A comparacdo de Tatiana com Darcy apresenta um aspecto relevante. A Tatiana tem
uma boa expressividade oral e ela é uma pessoa sempre aberta ao dialogo presencial,
enquanto Darcy tem melhor expressividade pelas redes sociais.

Presencialmente o Darcy fala pouco, mostra-se timido, gagueja, escuta mais e fala
menos. A distancia, no entanto, valendo-se de recursos como o WhatsApp, o Facebook, o
Messenger e o celular, ele consegue manter a expressividade que presencialmente ele pouco

manifesta.

25 A participacdo de nés duas em um grupo do Facebook é meramente casual. Uma coincidéncia ndo planejada,
ndo forjada por nenhuma de nos duas e ndo tem nenhuma relagdo com esta pesquisa.
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Nas redes sociais ele demonstra a proatividade que presencialmente pouco se Vé. Ele,
sempre gentil e respeitoso, envia mensagens prontas ou escritas por ele préprio, telefona,
envia audios, demanda informacdes sobre as pessoas da familia, envia abragos a todas/os da
familia e envia, dentre outras, saudacdes em datas comemorativas?®.

Tatiana e Darcy apresentam comportamentos muito distintos, mas ambos encontraram
nas redes sociais a possibilidade de ampliacdo das suas intera¢Ges sociais e eles tém utilizado
esse recurso a seu favor.

No quesito relacionamento destaca-se a resposta de Florestan. Ao contrario das/os
demais participantes que declararam estarem namorando ou ja terem namorado alguma vez,
ele € o Unico cujo relacionamento ndo era sabido pela familia, gerando a suspeita de que seja
um namoro platénico.

O Florestan, devido a sindrome de Prader Willi, que dificulta o desenvolvimento da
oralidade, ocasiona obesidade e baixa estatura, vai e volta da escola sempre acompanhado
pela mae. E notdrio o aporte familiar que ele recebe de modo sempre amoroso, alegre e
estimulador de sua autoconfianca. Motivo pelo qual, suspeita-se que a ndo visibilidade dos
namoros declarados por ele sejam decorrentes, pelo menos parcialmente, de paix6es
platdnicas.

A transicdo da representacao sobre a sexualidade de pessoas com DI como um tabu para
a do direito é embasada por diversas/os autoras/es, dentre as/os quais Glat (1989).
Referenciando-se em uma palestra intitulada “O cotidiano da vida visto por pessoas com
deficiéncia mental”, ministrada em 1987 por ela propria, afirma: “[...] € preciso ficar claro que
‘a sexualidade da pessoa com deficiéncia mental (a ndo ser nos casos neurologicamente mais
prejudicados) ndo é qualitativamente diferente das demais’” (Ibid., p. 124).

Ela argumenta “[...] que 0 relacionamento entre pessoas com deficiéncia mental ndo
difere em esséncia do relacionamento entre quaisquer outros individuos” (GLAT, 1989, p.
126).

Nesse mesmo sentido, Vaginay (2012) pontua que a “sexualidade de deficientes
intelectuais € de mais a mais frequentemente apresentada como um direito e como um meio
legitimo, mesmo necessario, de desenvolvimento” (p. 155).

Ele completa argumentando que “[n]a medida em que uma pessoa deficiente desenvolve

[...] uma autonomia psiquica e funcional suficiente, ele deve poder se envolver em uma

26 Eu e o Darcy temos amigos em comum, por isso, ja nos encontramos diversas vezes em reunides festivas e
temos o contato virtual um do outro o que me da condicdo de fazer as afirmagdes realizadas neste paragrafo.
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relacdo afetiva suficientemente rica para romper a barreira sobre a sua dimensdo sexual”
(VAGINAY, 2012, p. 162).

Com essas assertivas Vaginay (2012) situa, no aspecto da sexualidade, o atual
movimento internacional de ressignificacdo dos direitos e das necessidades das pessoas com
deficiéncia intelectual, do qual repercute a liberdade relacional e sexual observada nos dados.

Com pequenas variagOes, a abordagem desta questdo foi recebida e comentada com
muita tranquilidade pelas familias e pelas/os participantes, diferente do que fora relatado por
Glat (1989). Ela diz: “[...] [e]m minha experiéncia na area, encontrei muito poucos pais que
encaravam com naturalidade essa possibilidade. Principalmente quando a questdo dos filhos
surge a tona, a atitude mais comum é encerrar a discussdo, geralmente sem maiores
explicacoes” (p. 133).

Considerando que a ampla maioria das/os participantes nhamoram ou ja tiveram algum
relacionamento amoroso e que, mesmo para aquelas/es que ainda ndo tiveram essa
experiéncia, esse € um assunto que € encarado com tranquilidade por quase todas as familias
das pessoas que compuseram 0 agrupamento, afirma-se que a mudanc¢a no status social das
pessoas com deficiéncia intelectual tem sido acompanhado por um movimento de

ressignificagdo que tem atingido familiares, estudiosos e profissionais da educagé&o.

9. Amizade

No que se refere as amizades, todas as dez pessoas entrevistadas declararam ter
amigas/os e evidenciaram 0 quanto prezam as amizades. Mais uma vez ficou evidente a
importancia do ambiente escolar enquanto espaco de sociabilidade, uma vez que a maioria das
amizades se constituiu nas escolas, tanto nas regulares quanto nas especiais.

A escola foi o local mais indicado para o estabelecimento das amizades. Nove
participantes declararam que as suas amizades, no total ou em sua maioria, se iniciaram na
escola. Esse dado ilumina a informagdo apresentada por FARIA (2014) sobre a importancia
atribuida por alunas/os com deficiéncia intelectual a escola regular, uma vez que esta tem sido
uma fonte geradora de novas amizades, de relacionamentos e de novos aprendizados.

Francisco faz o seguinte relato: “onde que eu conheci foi na escola, nos estudava tudo
numa sala so, aquele monte na sala, né. Na hora do recreio todo mundo ficava num canto

sentado, brincando, conversando”.
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A percepgéo que as/os participantes tém sobre as suas amizades pode ser exemplificada
por alguns extratos de didlogos. A Luiza Helena, ao responder sobre a quantidade de
amigas/os que tem, declarou: “uns cem ou uns mil, uns mil menino ou menina”.

Michael, a exemplo da Luiza Helena, declarou ter um extenso grupo de amigas/os.

Segundo ele:

Michael: Nossa ndo me faz essa pergunta ndo (risos) se eu for contar do tamanho de
Goiénia, metade de Goiénia me conhece, se eu for contar a quantidade de amigos,
vocé pode por ai mais de quarenta [...] se eu for falar pro’cé a quantidade de amigos
que eu tenho vocé vai perder até os seus anos de vida pra eu te contar aqui a
quantidade (risos). Sdo muitos amigos, eu sou facil de fazer amizade. Eu sou uma
pessoa muito amigavel, muito facil de fazer amizade.

Neste quesito, a heterogeneidade do grupo se tornou mais explicita por meio das
respostas do Darcy. Ele demonstra ter varias amizades com as quais ele costuma passear e/ou
visitar com certa frequéncia. Contudo, ele demonstrou que a consideracdo que ele atribui as
amizades costuma ser em relacdo as pessoas que ele esta vendo de modo mais frequente. Ha&
trés pessoas com as quais ele mantém amizade de longa data, sempre passeiam juntos, no
entanto, no periodo em que as entrevistas transcorreram, ele ndo as citou.

Provocado pela mae que explicou que amigas/os sdo aquelas pessoas que ele visita em
casa e com quem ele sai para passear, primeiro ele disse que ndo tem, em seguida quando a
mae dele comecou a citar alguns nomes ele disse em relacdo aos dois primeiros: “so esses”.
Em relagdo a uma terceira pessoa ele disse: “ele nio sai”.

Pouco depois a mae do Darcy citou mais duas pessoas, dizendo: “vocé ndo sai da casa
deles”. Ao que ele respondeu: “parei ja”.

Ela insiste, cita outros nomes, dessa vez de pessoas com as quais ele passeava
frequentemente e ele: “agora parou, né”.

O posicionamento do Darcy evidencia 0 modo peculiar como ele lida com o tempo de
modo mais imediatista, motivo pelo qual ele associa a consideracdo de amizade a frequéncia
recente de contato. O distanciamento de poucas semanas sem ver algum dos amigos ou
amigas, como duas ou trés semanas, algumas delas decorrentes de viagens, foi motivo para
que ele fizesse a associa¢do de ndo estar vendo e/ou saindo, portanto, ndo mais as incluindo
no grupo de amigas/os.

A vizinhanca foi o segundo local de estabelecimento das amizades mais apresentado,
tendo sido citada por seis participantes: Celi, Darcy, Florestan, Francisco, Ricardo e Tatiana.

Com excecdo de Ricardo que declarou ter conhecido todos 0s seus amigos na vizinhanca,
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as/os demais citam que alguns amigas/os foram conhecidos na vizinhanga, enquanto que a
maioria das amizades foram estabelecidas na escola.

Francisco descreve como o fato de morar em um bairro no qual havia poucos muros
separando as casas possibilitou o estabelecimento de amizades entre eles e alguns de seus

vizinhos. Ele relata:

Francisco: Tem uns que eu conheci fora da escola, tem uns. Tem uns que eu
conheci dentro da escola [...] Na vizinhanca proxima la de casa [...]. A gente se
conheceu porque saia no quintal sem muro [...]. L4 em casa mesmo, morava um
menino em frente la de casa, né, todo dia nos levantava cedo e dava de testa, eu mais
ele, né, eu, ele, a irma dele, o irmao dele, sempre dava de frente, todo dia, quando
(incompreensivel) a gente foi se conhecendo tinha o outro (incompreensivel), foi se
conhecendo, quando deu fé, quando foi contar tinha um punhado de menino na porta
I4 de casa brincando, conversando.

A igreja foi outro local apontado, tendo sido citada por dois participantes, Celi e
Florestan, evidenciando como a participacdo em espagcos mais amplos tem possibilitado a
ampliacdo das possibilidades efetivas de sociabilidade.

Depreende-se que a pequena quantidade de amizades estabelecidas nas igrejas deve-se,
em parte, ao fato de metade das/os participantes terem declarado que pouco a frequentam,
incluindo neste grupo algumas das pessoas que declararam ter alguma religido.

A capacidade de sociabilidade deixa de ser apenas latente e se converte em algo vivido
pelas/os participantes a partir dos contatos reais ocorridos em diversas situacdes. Uma delas é
relatada por Celi?’, que disse ter conhecido uma de suas amigas no ponto de 6nibus, proximo
de sua casa onde ela e a sua amiga, nos momentos de espera da conducdo, sempre se
encontravam. A Celi considera que a barreira comunicativa, devido a surdez, dificulta o
estabelecimento de relagbes de amizade, ja que no Brasil a libras ndo é uma lingua muito
falada pela comunidade ndo surda.

Michael também fornece elementos para ilustrar como a disposicéo a boa sociabilidade
é grande e em razdo dela o circulo de amizade, como ja apontado, é percebido de modo mais

amplo. Repare um trecho do relato dele:

Michael: Amigos, amigos intimos, assim, que eu tenho, amigos, amigos [...] além da
escola [...] foram conhecidos na escola, mas 0s amigos mesmo que eu tenho séo
mais amigos da minha mée de faculdade, colegas de faculdade [...] pais de colegas,
sdo professores na Catolica, amigos da minha mae, os amigos do meu pai, da
arquitetura que vem aqui em casa, que a gente vai em alguma festa na casa deles ou
da Herbalife quando o pessoal vem aqui em casa fazer eventos, alguns amigos
basicamente, até amigos de primos meus, eu ja fiz amizade com amigos de primos

27 Reitero: além da deficiéncia intelectual a Celi é surda.
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meus, tem muitos amigos dos meus primos que vém aqui em casa em aniversario,
em festas, em diversas festas que tém aqui em casa de sobrinho, da minha mée, do
meu pai [...] sdo professores do CIEM que eu sou amigo deles até hoje, tem alguns
que eu tenho amizade no facebook.

O Darcy também incluiu nas suas amizades mées, pais, irmaos e outros parentes dos
Seus amigos e amigas.

Os dados revelam que apesar das diferengas individuais, hd a coincidéncia entre a
maioria de ter um grupo de amizade ndo muito restrito. Verifiguem, no quadro, como o

agrupamento declarou a quantidade de amigas/os que tém.

Quadro 9 - Autodeclaraco sobre a quantidade de amigas/os

Celi Melhore_s amigas/os no Brasil §éo dois., mas tem
mais. Nos EUA tinha muitos amigos.

Darcy Sete amigas/os ou mais

Florestan Dezesseis amigas/os

Francisco S&o vérios, dificil de contar

Gilberto Sete amigas/os ou mais

Luiza Helena Uns mil menino ou menina

Mauricio Cinco amigas/os

Michael "A metade de Goiéni;;éﬁi:rﬁgis quantificada como

Ricardo Seis amigas/os

Tatiana Umas vinte pessoas

Fonte: Producéo da autora.

Um dado interessante diz respeito a composi¢do mista dos grupos de amizades. Isto €, 0
grupo das amizades ndo € composto apenas por grupos de meninas ou de meninos que sejam
amigas/os entre si. Em praticamente todas as declaracdes no circulo de amigas/os ha pessoas
de ambos 0s sexos.

No quesito amizade, a importancia da tecnologia como intermediadora da sociabilidade
foi destacada por algumas/alguns participantes. Um deles, Francisco, questionado sobre a
declaracdo feita em 2013, na qual ele dizia que as suas amizades comegcavam e terminavam no
portdo da escola (FARIA, 2014) relatou que como ele mudou do bairro onde morava,
localizado na regido Sudoeste da capital para outro localizado na regido Noroeste, que hoje o
contato dele com as amigas e amigos e diferente e, em certa medida, é possibilitado pela
tecnologia.

Ele diz:
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Francisco: Hoje mudou, né, cada um mudou pra um lado o outro mudou pro outro,
ndo tem aquela amizade que tinha, n6s conversa, de vez em quando no6s encontra,
conversa, conversa no WhatsApp, no Facebook e assim conversa ainda, tem aquela
mesma amizade que nois tinha, pergunta como que o fulano t4, o outro ta.

A Celi conserva varias amizades estabelecidas no periodo em que ela vivia nos EUA e 0
contato com a irmd, o cunhado e as sobrinhas que vivem l& por meio do Facebook. Aqui no
Brasil ela disse ter dois melhores amigos apenas.

A declaracdo do Michael, do Francisco e da Celi iteram a constatacdo ja evidenciada em
relacdo a Tatiana e ao Darcy de que a aquisi¢do de conhecimentos possibilitada pela incluséo
escolar, da aprendizagem da leitura, da escrita e do uso das tecnologias tém potencializado as
possibilidades de sociabilidade, uma vez que essas, em certos casos, tém se estendido aos
espacos virtuais, minimizando o efeito da distancia e de um possivel isolamento social.

Constata-se que, de modo presencial ou virtual, a sociabilidade esta mais ampla para
todas/os as/os participantes, apesar das diferencas de vida e de estilo de cada um/a,
comparado com 0 que seria caso estivessem, ainda, isolados no espaco domestico, excluidos
de viver a experiéncia de frequentarem outros lugares, tal como a escola, e de conhecerem
outras pessoas gque ndo, apenas, as do seu circulo familiar.

Sobre a autonomia e/ou liberdade para passearem com as/os amigas/os sem 0O
acompanhamento de algum familiar ou sob a tutela da escola, quatro pessoas declararam nao
ter autorizagdo para passearem sozinhas com as/os amigas/os, SO saem nas atividades
realizadas pela escola ou acompanhadas/os por familiares.

O restante, seis pessoas, relataram gque tem autonomia e liberdade para passearem com

as/os amigas/os e que, por vezes, se visitam.

Quadro 10 - Autodeclaracéo sobre a autonomia e a liberdade para passear com as/os amigas/os

Passeia com as/os amigas/os | Passeia apenas nas atividades | Passeia com a escola e/ou
com independéncia promovidas pela escola acompanhado pela familia
Celi
Darc .
cy Gilberto
Francisco .
. Mauricio Florestan
Luiza Helena Ricardo
Michael
Tatiana

Fonte: Producdo da autora.

A autonomia para passear com as/os amigas/os sem a tutela da escola ou da familia é,
certamente, possibilitada pela aquisi¢do de aprendizados promovidos pela escolarizagéo, bem

como pelo apoio oferecido pelas familias a autonomia e a vida mais normal possivel.
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O medo sentido pelas familias quanto aos efeitos da deficiéncia intelectual para a vida e
para o futuro de suas filhas e filhos provoca reacdes diversas. Se por um lado, h& as que
estimulam a convivéncia de modo amplo, que apostam na autonomia das filhas e filhos, ha as
qgue tentam manté-los o maximo possivel sob a sua tutela, postergando o exercicio da
autonomia por medo de perder o controle sobre a/o filha/o, por ndo saber ao certo o resultado
dessa liberdade para a seguranca e para a relagio entre ambos?®.

No dialogo entre mim, o Mauricio e a mée dele, ela aborda as suas resisténcias.

Examine o relato:

P: Eles [seus amigos/as] sdo pessoas que vocé encontra sO 14 na APAE ou sao
pessoas que, as vezes, VOCEs se encontram pra passear também?

Mauricio: So la.
P: S6 14?
[.]

Maée do Mauricio: Eles até que tentam, né, parece até que tém alguns la da APAE
que tém o habito de se encontrar fora de 14 [...]. N&do é o caso do Mauricio, eu posso
dizer, também, que eu que... mais por resisténcia minha mesmo.

P: [...] Na casa uns dos outros também ndo vao nao?

Mae do Mauricio: Eles fazem muitos passeios fora da instituicdo, acompanhados e
tudo, fazem bastante, agora na casa uns dos outros ndo por falta de eu mesma nédo

incentivar, resistir a isso, porque vontade e interesse dele existe. Muita.

A declaracdo acima revela que para algumas familias a condicdo da deficiéncia
intelectual soa mais amedrontadora. Uma das reagdes ao medo tem sido a da superprotecédo
postergando, 0 mé&ximo possivel, o incentivo a autonomia que implique em uma possivel
diminuicdo do controle parental sobre a/o filha/o.

Entretanto, a grande maioria das familias reage ao medo incentivando a autonomia. Ela
€ necessaria, segundo suas perspectivas, para que as pessoas com DI possam viver do modo
mais pleno possivel, com menos efeitos negativos decorrentes do estigma da deficiéncia
intelectual. Também, por saberem, mées e pais, que ndo serdo eternas/os e que & preciso
instrumentalizar suas filhas e filhos para a vida.

No que se refere a ampliacdo da participacdo das pessoas com deficiéncia intelectual na
vida comunitaria e das possibilidades de usufruir da cidade, nota-se que para alguns/algumas
participantes, seis pessoas, passear com grupos de amigas/os é uma pratica normal. Dentre 0s
possiveis lugares onde passeiam foram citados os shoppings centers, as feiras livres e as

festas de familia.

28 A esse respeito é oportuna a abordagem de Glat (1989) a essa problematica.
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A autonomia descrita acima se apresenta como mais um aspecto no qual se observa a
influéncia do processo de incluséo social na vida das pessoas com deficiéncia intelectual. Glat

(1989) quase trés décadas atras obteve resultado diferente. Ela observou que

[...] uma das caracteristicas marcantes desse grupo de mulheres é que elas ndo tém
uma turma ou grupo de amigos fora da instituicdo, nem as jovens.
Conseqiientemente (sic), ndo freqlentam (sic) locais de diversdo ou pontos de
encontro [...] Seu “mundo da rua”, entdo, ¢ na maioria das vezes reduzido a uma ida
e volta entre a casa e a instituicdo. De fato, apenas uma entre as 25 entrevistadas que
falaram sobre lazer disse que ficava na rua batendo papo com colegas (p. 160).

Os dados analisados neste quesito denotam que por mais tensos que 0s encontros mistos
possam ser eles tém se efetivado como uma realidade na histdria de vida de muitas das
pessoas participantes. Isso demonstra que alguns espacos publicos e sociais, assim como a
mentalidade das familias, tém sido menos refratarias a capacidade das pessoas com
deficiéncia intelectual de desenvolverem a autonomia e de terem um lazer ndo assistido pela
escola ou pela familia com o seu grupo de amizades.

Essa autonomia é, sem duvida, importante para o desenvolvimento de uma das
habilidades almejadas pelas pessoas entrevistadas, que é o aprender a ser, ou seja, aprender a
ter comportamentos adequados em relacdo as exigéncias sociais da sua sociedade e do seu

tempo historico.

10. Prética esportiva

Seis participantes declararam que praticam atividades fisicas e quatro disseram nao
realizar nenhuma atividade fisica. Tanto no grupo que declarou sim, quanto no grupo que
declarou ndo realizar alguma atividade fisica hd pessoas cuja atividade fisica se resume as
aulas de educacdo fisica. Essas aulas foram compreendidas por uns/umas como sendo
atividade fisica e por outras pessoas como nao.

O quadro 11 evidencia as autodeclaracfes sobre a pratica esportiva.
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Quadro 11- Autodeclaracdo sobre pratica esportiva

Local onde pratica
Participantes | Qual/quais atividade/s esportiva/s pratica Na Em No
escolas/centros |, _.
escola ; bairro
desportivos
. Futebol, ela participa de um grupo de
Celi o X
futebol feminino
Né&o pratica nenhuma atividade esportiva
Darcy no momento, mas praticou futebol, X
hipismo, capoeira e natacdo
Florestan Faz educz_:\ga}o f|~S|ca ,e _natagao adaptagjga as X
suas limitac@es fisicas e de salde
Participava de trilhas, agora planeja treinar
Francisco o slackline (equilibrio sobre uma fita X
elastica)
Gilberto Faz educacdo fisica X
Luiza Helena Pratica educacéo fisica X
Mauricio Faz educacdo fisica e danca X
No momento ndo estava praticando
. nenhum esporte, mas ja praticou: Arte
Michael Marcial (kung-fu), Basquete, Capoeira, X
Equitacdo, Natacéo e Ténis de quadra
Ricardo Futebol X
Tatiana Faz educacdo fisica, j& praticou natagdo X

Fonte: Producéo da autora.

Das informac0es obtidas depreende-se mais uma vez a importancia do espaco escolar,
uma vez que € nele, ou a partir dele, que a maioria das atividades esportivas realizadas pelas
pessoas com deficiéncia intelectual tém se desenrolado.

Das trés pessoas que declararam realizar atividades esportivas no bairro, duas, Celi e
Francisco, ndo estudam, o que significa que o Ricardo, além do futebol, realiza na escola
alguma atividade esportiva relacionada as aulas de educacao fisica.

Das duas pessoas que declararam ter realizado atividades fisicas em escolas ou centros
desportivos uma delas, o Darcy, ainda estuda, o que indica que ele realiza, a0 menos, as
atividades relacionadas as aulas de educacdo fisica, tanto na escola regular como na escola

especial, onde recebe atendimento.

29 O Florestan havia tido, meses antes, uma parada cardiorrespiratéria, em decorréncia dela ele ficou meses
impossibilitado de realizar atividades fisicas. Ele estava retornando gradual e parcialmente as atividades.



181

Nos campeonatos desportivos anuais, realizados pela escola especial que frequenta, ele,
geralmente, faz parte da equipe de futebol. A mée de Darcy completou que ele é tdo bom em
futebol que em algumas situacdes competiu na equipe dos meninos “normais”, ndo era com
grupo de pessoas especiais nao, disse ela.

A mae informou, também, que o filho, desde os quatro anos de idade, sempre fazia
algum esporte além do escolar. No ano em que as entrevistas foram realizadas ele,
excepcionalmente, ndo estava fazendo atividades esportivas especificas porque a mae estava
em meio a um tratamento contra cancer e isso provocou alteracdes inevitaveis na rotina dos
dois.

O interessante é que o Darcy pouco se lembrava das atividades fisicas que realizou.
Natacdo, por exemplo, ele treinou por oito anos. O Unico esporte sobre o qual ele demonstrou
ter boa memoria foi o futebol. Esse dado reforca a percepcao ja relatada sobre a caracteristica
do Darcy de ndo ter muita memoria de longo alcance. As suas memorias costumam ser muito
ancoradas em fatos e situacdes recentes.

A prética desportiva em escolas especializadas ou centros desportivos tem sido restrita a
uma minoria e esta, muito provavelmente, relacionada a condi¢do financeira das familias. Nao
por acaso o Michael, que dentre todas/os as/os participantes, é o que tem a maior renda média
mensal familiar, foi o que teve as maiores oportunidades de préatica desportiva.

Ele relatou perceber que havia uma finalidade disciplinar e/ou terapéutica nessas
atividades. Em um longo relato no qual ele aborda a importancia atribuida a capoeira para a
sua formacdo, Michael apresenta a percepcdo que ele tem do esporte para a sua formacao

humanistica. Leia-o:

Michael: quando eu fiz capoeira foi justamente pra isso, porque na capoeira vocé
aprende algo aprofundado e a aprofundacéo da capoeira, eu sei que na época quando
comecgou a existir o jogo de capoeira foi justamente ali pra tirar jovens do mundo
das drogas ou até mesmo prevenir pra que eles ndo vdo para o mundo das drogas, né.
Eu fui pra capoeira, tipo assim, pra comprovar pras pessoas que eu sou uma pessoa
normal, assim, de que ndo vai pro mundo das drogas é uma pessoa que, que ndo fica
ali & toa procurando algo pra fazer porque as drogas é algo que d& dinheiro e o0 povo
vai, experimenta e comegca a gostar e nio consegue largar. E uma coisa assim muito
que, como que eu posso dizer, a capoeira foi 0 que me ajudou também, porque a
minha familia sempre falou, falou assim: Michael olha o mundo 14 fora é assim, o
mundo 14 fora é assado, s6 que tem pessoas boas que vocé pode conviver e outras
que vocé nem tanto deve conviver [...]. Eu fui pra capoeira mais pra aprender a
conhecer pessoas melhores, pessoas boas, pessoas de boas indoles e conhecer um
pouco do mundo I& fora, entendeu. A capoeira leva a gente pra diversos espagos
onde acontecem outras que, também, ajuda a gente a crescer no conhecimento. A
capoeira é uma escola onde se aprende ter mais educacdo, aprende a ser uma pessoa
controlada, a ser uma pessoa, como é que eu falei que eu ndo tinha...

P: Disciplina?
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Michael: Disciplina. Aprende a ter disciplina porque na capoeira se a pessoa nao for
disciplinada nem adianta ela entrar pro grupo de capoeira porque a capoeira ensina a
pessoa a ter a disciplina, a ir pro mundo l& fora, mas um mundo |4 fora que ndo seja
0 mundo das drogas, um mundo que seja um mundo diferente, mas um mundo que
ensina, um mundo que ndo é um mundo qualquer, é um mundo que a capoeira leva
aprofundar mais nos conhecimentos, conhecer novos professores, novos mestres,
contramestres, é, alunos. Ensina vocé a viver com varias pessoas que tem novos
conhecimentos que possa te passar novos conhecimentos que vocé ndo tinha e que
Vocé vai passar a ter, por isso que eu busquei mais a capoeira, porque a capoeira me
ensinou muita coisa. Eu era um filho custoso hoje eu ja ndo sou tanto, assim eu
ainda sou, mas ndo sou aquele tanto que eu era antes, né, mas eu ainda sou meio
custoso, mas € isso, acho que so.

Da extensa resposta do Michael pode-se depreender muitos elementos, alguns deles
extrapolam o tema dos esportes em si e serdo retomados em outros momentos. Destaca-se a
importancia atribuida por ele ao esporte como um elemento formativo para o conhecimento e
para o0 comportamento dele.

Durante as entrevistas a importancia do conhecimento foi reiterado diversas vezes por
Michael. Ele percebe que ter conhecimento € vital para que a pessoa possa se desenvolver
como ser humano. E fundamental, no caso dele, para a autoconfianca e para a imagem que ele
tem de si como alguém bom, que sabe como agir com 0s outros, ser sociavel e que tem ao
longo do tempo, e gragas ao conhecimento, se tornado uma pessoa melhor e com atitudes que
ele denomina de corretas.

O esporte, como apresentado acima, lhe possibilitou a aquisicdo de conhecimentos que
incluem o aprendizado da disciplina e do autocontrole, o da convivéncia com outras pessoas,
0 ajuste dos seus comportamentos aos padrfes sociais possibilitando-o, ao menos
potencialmente, ser visto como alguém normal, isto €, alguém que corresponde ao que esta em
conformidade com as expectativas sociais (GOFFMAN, 1975; JOLLIEN, 2003).

Ao abordar a questdo da disciplina, fica evidente a capacidade de critica e da percepcéo
de que ele é uma pessoa que tem as suas contradi¢cdes. Alguém que era indisciplinado, que
aprendeu a ter disciplina, mas que tem um pouco de indisciplina ainda.

A resposta do Michael lanca luz sobre a preocupacdo que ele tem com os problemas
sociais contemporaneos, sobretudo, com as questdes relacionadas a drogadicdo e a violéncia.
Revela, também, a preocupacdo em forjar uma imagem social positiva de si como um ser
humano correto, que tem conhecimento, que sabe se portar, portanto, digno de ser incluido
socialmente e respeitado em suas especificidades.

Dado, alias, que coincide com o apresentado pelas/os jovens que participaram da
pesquisa “Auto-representacdo de estudantes com deficiéncia intelectual: a imagem de si como

estudantes na escola publica regular em Goiania” (FARIA, 2014). Nela ¢ evidente a
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preocupagdo com o conhecimento das habilidades sociais de comportamento, possibilitada
pela insercdo na escola, pela convivéncia com outras pessoas e a preocupacdo em se
mostrarem adequadas/os a permanecerem na escola tal qual qualquer outra/o estudante.

Nesta perspectiva o esporte, embora ndo exclusivo, é um elemento de
instrumentalizagdo & vida social comunitaria e ao desenvolvimento das potencialidades da
pessoa.

Como o foco desta pesquisa ndo é analisar a relagdo entre a pratica esportiva e 0
desenvolvimento das potencialidades das pessoas com deficiéncia intelectual, a opinido do
Michael langa duvidas que poderdo, posteriormente, serem melhor investigadas.

Por ora ha a hipotese de que a notoria maturidade do Michael com rica expressividade
oral e da sua capacidade de observacdo e analise possa ser resultado de um conjunto de
elementos, alguns ja apresentados, que incluem o desenvolvimento proporcionado pela
escolarizagdo, pela convivéncia cotidiana com um numeroso grupo de pessoas, pelas
condicBGes econdmicas e culturais da familia que lhe possibilitou melhor acesso aos bens
culturais, ao fato de conviver com pessoas que, mesmo cientes da deficiéncia, ndo a tomaram
como um dado de reducdo das suas expectativas em relacdo a ele, investindo dedicadamente
para que ele tivesse acesso aos conhecimentos e experiéncias das quais ele tanto se orgulha e,
também, aos aprendizados possibilitados pela pratica desportiva diversificada e sistemética.

Neste quesito, assim como em VArios outros, a assertiva de Vygotski (2012) sobre a
importancia da “nutrigdo cultural” para ao desenvolvimento de todas as pessoas, inclusive
daquelas com deficiéncia intelectual, se confirma. Ndo é no vacuo de relagdes, de
aprendizados e da experiéncia das interacfes sociais que a compreensdo e 0 comportamento
humano se desenvolvem, ao contrario, é nas relacbes sociais e a partir delas que as
potencialidades dos sujeitos véao se desenrolando.

A assertiva de Vaginay (2012) de que a deficiéncia intelectual ndo suprime a
heterogeneidade percebida em relagdo a populagdo em geral e que “[...] [c]omo para todos 0s
seres humanos a singularidade prima: ela se exprime na expresséo de certas qualidades, mas
também na persisténcia de incapacidades” (p. 164) é igualmente confirmada.

Aqui, também, se percebe a exemplificacdo da defesa apresentada no primeiro capitulo
de que a deficiéncia intelectual ndo € um impeditivo ao desenvolvimento pessoal, de que 0s
aprendizados repercutem positivamente nas condutas, nos entendimentos e nas relagdes
estabelecidas pelas pessoas com DI, mas que esse desenvolvimento jamais deve ser

compreendido como normalizagéo.
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Michael, por exemplo, evidencia boa oratoria, riqueza vocabular, coeréncia, capacidade
de anélise contextual e critica, boa memoria, capacidade de pensamento abstrato, um bom
nivel de independéncia em relacdo as atividades comuns da vida diaria como andar de 6nibus,
trabalhar, fazer escolhas para a sua vida, além de outros, nem por isso a deficiéncia e seus
efeitos foram suprimidos.

Percebe-se nele os efeitos da positividade da deficiéncia apontada pelo conceito de
supercompensacdo (VYGOTSKI, 2012). Este conceito € um convite a ndo analisar a
deficiéncia apenas pela perspectiva dos limites que ela impde, mas pelas possibilidades de
superagdo que ela provoca, isto €, pelos “[...] impulsos e mananciais de energia que ela
contém” (Ibid., p. 49). No Michael os impulsos e mananciais de energia sdo tantos que ele

sozinho embasaria uma tese.

11. Utilizacdo do tempo livre

Neste item a intencdo é observar como se da a utilizacdo do tempo ndo ocupado por
atividades “obrigatdrias”, tais como as escolares, as religiosas, as laborais, as terapéuticas, as
esportivas ou outras, de modo a tentar perceber a dimensdo de suas vidas ndo vinculada as
atividades formais.

As respostas obtidas em relacdo a este quesito indicam que o modo como utilizam o
tempo livre € relacionado a peculiaridade de gosto, de personalidade e de estilo de vida de
cada um/a. Elas desvelam, a despeito de toda e qualquer peculiaridade, que as/os jovens com
deficiéncia intelectual pesquisadas/os tém um estilo comportamental similar ao da juventude
em geral. Examinemos as suas afirmagoes.

A Celi, em seu tempo livre, come, da comida para os cachorros e passeia com eles e fica
no computador falando com as/os amigas/os e com a irma (quando ela esta nos EUA).

O Darcy declarou: “eu fico 14 no amigo 14”.

A mae dele o relembrou que ele, também, anda de bicicleta. Ele concordou, mas
completou: “mais € ficar 14 no meu amigo 14”.

Nos momentos em que ele estda com o amigo eles ficam conversando, por vezes, ele
acompanha o amigo durante a realizacdo de algumas atividades cotidianas, tais como ir a
padaria, ao banco, ao supermercado, “resolver coisas na rua”. Fica, também, “mexendo no
celular”.

O Florestan, que ama a escola, brinca de ser professor. Na brincadeira ele da aula para

0s amigos da vizinhanca. Ele tem tanto apreco pela escola e pelas atividades escolares que em
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alguns momentos ele organiza os materiais das aulas que ele da, incluindo a elaboragdo do
diario das aulas®, e em outros momentos ele joga no computador e/ou acessa o Facebook.

O Francisco, tal como o observado em outros quesitos, evidencia os impactos da nova
fase da sua vida. Ele morou muitos anos em um bairro da regido sudoeste da capital, no qual a
maioria das suas relacGes e atividades transcorreram.

Morar em outro bairro e em apartamento provocou alteracdo em alguns dos seus
habitos. No bairro onde morava aos finais de semana ele fazia esporte, pedalava e fazia trilha
com um dos seus vizinhos.

No novo endereco e instigado por um colega, ele esta vendo a possibilidade de treinar o
Slackline (andando na fita) junto com um dos seus colegas. Ele nutre 0 desejo, com essa
modalidade, de futuramente participar de campeonatos, de realizar um esporte que emagrece>!
e que o fara perder o medo de altura.

Em seu tempo livre o Francisco, também, fotografa. Ele diz gostar muito de fotografia.
Por enquanto, e por ainda ndo ter uma maquina fotogréfica, ele fotografa com o celular. A
paixao dele ¢é fotografar paisagens e passaros. Em sua prépria avaliacao algumas de suas fotos
tém ficado muito boas.

Bom de papo e muito amigavel, em parte do seu tempo livre o Francisco conversa com
os colegas. Fica na area de esporte ou na brinquedoteca® (sala de jogos) onde ele joga sinuca,
pingue-pongue e pebolim.

Quanto ao Gilberto, a méde tomou frente e disse que ele dorme bastante, que ele se senta
na porta de casa, as vezes, sob o sol escaldante, que ele assiste filme e joga videogame na casa
da tia que mora no mesmo lote que ele.

O Gilberto que nao ¢ muito falante disse que “fica de boa”, que de vez em quando joga
no celular e que gosta de jogar bola. Em relacdo ao futebol, a mée dele interviu e disse que ele
sO joga quando ela ndo vé. Ela se indigna com o fato dos colegas do Gilberto ndo o incluirem
no campo, deixando-o apenas na funcdo de recolhedor das bolas que séo langadas para longe.

Ela percebe que essa situacdo € como deixd-lo de fora sem jogar, posto que a

oportunidade que Ihe ddo € a de ficar correndo atrds da bola o tempo todo, sem jogar. Ela

%0 Ele me mostrou os didrios que faz para registrar a presenca e a nota das/os alunas/os “dele”. Apesar de
manuscrito, eles sdo muito organizados e similares a diarios de classe verdadeiros. Presumo que ele despenda um
bom tempo nessa preparacéo. O amor e a dedicagdo do Florestan a escola é uma caracteristica marcante dele e
que fora evidenciada, também, em 2013 (FARIA, 2014).

31 Exceto aqui, ele ndo abordou em nenhum outro momento preocupagdo com o peso. De toda forma, vale dizer
gue o Francisco nao é gordo.

32 Tal qual dito por ele.
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considera que a participagdo dele estaria adequada e com a sua aprovagdo se fosse para ele
jogar no campo junto com os demais, jogando bola junto.

Ela, se pudesse, o matricularia em uma escola de futebol para que ele tivesse melhor
oportunidade de treino e de interacdo com outras pessoas, sem a exclusdo que com o0s
vizinhos ele tem vivido.

Essa situacédo desvela a disposicdo do Gilberto, apesar da situacdo, em interagir com 0s
colegas. Desvela, também, que o ambiente onde ele vive, considerando a vizinhanca e a
escola do bairro na qual ele estudava, € ainda refratario as diferencas relacionadas a
deficiéncia intelectual. Essa situacdo faz, lamentavelmente, com que ele experimente em seu
entorno reiteradas situacGes de preconceito e de exclusao.

A Luiza Helena respondeu: “brinco, ouco musica, fico com os meus amigos”
demonstrando preferéncia por atividades ludicas e/ou dialdgicas.

O Mauricio informou: “hoje a hora que eu cheguei eu fiquei s6 mexendo no notebook
s6”. Mexer, para ele, significa ouvir musicas no Youtube. Provocado pela mae ele disse que,
também usa o notebook para jogar paciéncia. Ele faz caminhadas (esporadicas) com o pai e
concordou com a mde que informou que no notebook ele também assiste filme e escreve
textos.

O Michael, fiel a forte expressividade que tem, respondeu:

Michael: Quando eu td assim de boa, quando eu td tranquilo, ndo td fazendo assim
alguma coisa muito importante o que eu gosto muito é de ficar ouvindo mausicas,
inventar letras de musicas. As vezes, até gosto de fazer algum conhecimento técnico
de alguma érea que eu possa atuar mais pra frente tipo, eh, coisas de primeiros
socorros, do corpo de bombeiro que eu ja fiz uns cursos pela internet, eu vejo muito
curso que eu fago pela internet no corpo de bombeiro que me ensina como fazer os
primeiros socorros em alguns acidentes. Mas eu gosto também de ouvir videos
falando sobre modelos de carro, marcas de carro, sobre alguma coisa de mecénica de
motores de carro porque eu gosto muito tem até um canal na televisdo que chama
Discovery Turbo que sé fala de carros antigos, carros ja, carros que quase nao
andam mais eles recuperam um carro antigo que ndo andava mais e reformam ele
todinho e pde ele pra rodar novamente. Eu gosto muito disso. Gosto de me
aprofundar, de ter o conhecimento, de tudo, de saber como lidar num problema de
um motor de carro, saber o qué que é que é o problema, onde que esta o problema do
motor. Mas uma coisa que eu gosto muito mesmo é de ouvir musica, sabe, 0 meu
tempo o que eu mais gosto de fazer, de todos esses, 0 que eu gosto mais é musica
porque eu sonho um dia ser um masico, ter uma carreira solo ou até montar uma
dupla®,

A importancia do conhecimento para Michael foi novamente expressa aqui. Ele revela o

interesse, associado as atividades que realiza nos momentos livres, em continuar obtendo

33 Quando diretamente questionado sobre os seus sonhos esse sonho néo foi relatado.
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conhecimento. Ele v& no conhecimento uma possibilidade de diferenciacdo ante as outras
pessoas, um modo de se melhorar enquanto ser que conhece e que sabe agir com
conhecimento nas diversas situagoes.

O Ricardo declarou que nos seus momentos livres ele fica quieto assistindo televiséo,
mexendo no celular ou jogando bola.

Tatiana aproveita o tempo livre para dormir, arrumar a casa, ficar sentada na porta de
casa e conversar com as/os amigas/os. Ela gosta muito, também, de ficar na internet utilizando
recursos do Facebook e do WhatsApp para conversar. A Tatiana gosta muito de um bom bate-
papo.

As respostas denotam que a ocupacdo do tempo das pessoas entrevistadas, em grande
medida, é similar ao de qualquer outra/o jovem. Destacam-se nas respostas a utilizacdo quase
generalizada dos recursos tecnoldgicos denominados como computador, notebook, internet,
celular, Facebook e WhatsApp.

Apenas duas pessoas, Luiza Helena e Michael, ndo citaram despender tempo com esses
aparelhos/recursos tecnoldgicos e comunicativos. A Luiza Helena certamente ndo os citou
porque no periodo das entrevistas ela ndo tinha celular, ainda assim ela deu prova de saber
bem como utiliza-lo e, também, do interesse em ter mais acesso a eles.

Certa vez, ela se mostrou decepcionada quando percebeu que o meu celular e 0 meu
notebook estavam sem conexao de internet. Outra vez ela elogiou 0 meu celular e em seguida
0 pediu de presente. Ao responder que ndo poderia doa-lo, que precisava dele, eu ouvi: “eu
tava brincando”.

Ela fez questédo de permanecer o tempo quase todo com o celular na méo e acabou por
demonstrar a boa utilizagdo que ela sabe fazer dele me ensinando como usar certos recursos
do meu proprio aparelho celular que eu mesma desconhecia.

O Michael mesmo ndo tendo citado a utilizacdo das redes sociais para dialogar com as
pessoas, ele ja havia declarado que se comunica com alguns/algumas de seus/suas amigos/as
pelo facebook.

Os recursos tecnoldgicos sdo utilizados, também, para outras finalidades como para
assistir filme, ouvir masica, escrever texto, fotografar e aprender, como diria o Michael,
novos conhecimentos.

Outra atitude comum é utilizar o tempo livre para dialogos, jogos e brincadeiras com
as/os amigas/os. Percebe-se de tal modo que a maior parte do tempo livre é utilizada em
interacbes virtuais ou presenciais. A soliddo, devido ao acesso as redes sociais e a

possibilidade de sociabilidade presencial, estd com um alcance muito restrito.
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Esse dado evidencia que os efeitos do processo de incluséo escolar tém repercutido de
modo efetivo na vida das/os jovens com deficiéncia intelectual em Goiénia. Ndo hé duvida de
que a escolarizacdo tem sido fundamental para o estabelecimento de vinculos sociais nao
restritos ao nucleo familiar e, principalmente, para o conhecimento e o aprendizado de como
utilizar as redes sociais. De modo que a interagdo virtual é um fato que alcanca, também, as/os
jovens com deficiéncia intelectual.

Para poucas pessoas a utilizacdo do tempo livre inclui dormir, assistir algo na TV,
cuidar dos animais e arrumar a casa. Mesmo diferente da atividade predominante que € a
interacdo com outras pessoas, € notoria a especificidade contemporanea do perfil social dos
jovens com deficiéncia intelectual cujas atividades e possibilidades sdo muito similares ao das
pessoas jovens em geral.

E importante ndo esquecer que as semelhancas descritas acima ndo suprimem as
particularidades deste grupo, mas comprovam o pressuposto ja defendido de que as diferencas
decorrem das caracteristicas bioldgicas individuais, enquanto que a desigualdade é forjada
socialmente. Caracterizada pelas operac@es de “[...] incluir ¢ de excluir” (SILVA, 2007, p. 82)
binariamente categorizadas.

Talvez a grande diferenga entre as/os jovens com deficiéncia intelectual e as/os jovens
sem esta deficiéncia se refira, ainda, ao menor envolvimento com atividades relacionadas a
estudos extraescolares no primeiro grupo. Essa percepcao é comprovada pelo fato de apenas
uma pessoa, 0 Michael, e que nem € estudante formal, ter citado que utiliza o seu tempo para
aprender alguma coisa importante pelo conhecimento em si e para utilizacdo em sua vida
futura.

De todo modo, sdo pessoas cada vez mais proximas das possibilidades de realizar os
anseios expressos na epigrafe, como o de viver a vida com maior liberdade e de serem pessoas
com liberdade de fala, com capacidade de agir e de fazer coisas com um maior nivel de

independéncia.
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3.3 AUTORREPRESENTACOES SOBRE A “DEFICIENCIA INTELECTUAL”

“A pessoa com a deficiéncia intelectual ndo é normal
como 0s outros, mas é também normal como qualquer
outro. E igual e diferente”.

Francisco, entrevistado, 25 anos.

A deficiéncia intelectual ndo é um problema, porque a pessoa nasce daquele jeito. Ser
alguém com a deficiéncia intelectual é ser uma pessoa como qualquer outra, pois ninguém é
totalmente normal. E, também, ser alguém com conhecimentos, é ser uma pessoa que sabe
fazer muitas coisas.

Ela, a deficiéncia, também pode ser a dificuldade que eu®* percebo em alguém que tem
mais dificuldade do que eu, a de quem ndo fala, ndo anda e tem mais dificuldade para ter
autonomia.

As/os participantes da pesquisa expressaram que a deficiéncia, algumas vezes, é
percebida de modo deslocado de si e analisada comparativamente as pessoas que apresentam
ter mais dificuldades e limites do que as da pessoa que esta analisando. Essas sdo, em sintese,
parte do que se depreende das autorrepresentacdes sobre a deficiéncia intelectual.

Os conhecimentos, as habilidades e as competéncias que tém sdo apresentadas como um
demarcador positivo da autoimagem que tém de si e motivo pelo qual tém dificuldade de
perceberem em si proprias/os 0s demarcadores da deficiéncia.

Metade das dez pessoas participantes, Florestan, Francisco, Michael, Ricardo e Tatiana
declarou ter consciéncia da existéncia da deficiéncia intelectual e que este assunto é abordado
abertamente em sua casa®®.

Na casa de quatro participantes, Celi, Darcy, Gilberto e Mauricio, a deficiéncia
intelectual ndo esta entre os assuntos abordados pela familia.

Duas pessoas, a Luiza Helena e o Gilberto, declararam que tomaram conhecimento da
deficiéncia intelectual através do meu convite para participarem da pesquisa. Alegaram que
jamais ouviram familiares ou tutores, profissionais da area da salde ou da educacdo
comentando ou lhes falando diretamente sobre isso.

O assunto da deficiéncia intelectual €, para algumas familias, um tema delicado. A mae
do Darcy revelou ter dificuldade de abordar este assunto com o filho, ela temia que ele, ao

saber que ¢ “especial”, se sentisse inferiorizado.

3 O “eu” desta frase representa a perspectiva da/o entrevistada/o.
35 Em recente pesquisa realizada com trés participantes na cidade de Natal/RN, Santos (2017) percebeu que,
dentre trés, apenas uma participante reconhecia em si a condicdo da deficiéncia intelectual.
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Em seu relato ela comentou como a convivéncia com o Michael foi importante para ela
superar o receio de tocar publicamente neste assunto. Ela relatou ter presenciado situagfes nas
quais o Michael reivindicou algum direito, dizendo publicamente: “eu sou especial”. A
finalidade dele era garantir que o seu direito ndo fosse desrespeitado, sobretudo por nédo ter a
deficiéncia de modo visivel.

Alguns tém memdria sobre quando tomaram consciéncia da existéncia da deficiéncia
intelectual. O Florestan e o Ricardo disseram que isso ocorreu aos dez anos de idade. O
Francisco ndo recorda com exatiddo a idade ou ano em que tomou consciéncia da deficiéncia,
mas informou ter sido por volta dos dez aos doze anos de idade.

O Francisco se lembra ter tomado conhecimento dela através da escuta do comentario
de outras pessoas que diziam que ele “tem problema na cabega, tem problema daquilo”, mas
ele ndo sabia exatamente o que esse “aquilo” significava.

O Michael tomou conhecimento da deficiéncia quando, por divulgagdo da sogra dele,
foi encaminhado para a Pestalozzi com o objetivo de receber preparacdo para posterior
encaminhamento ao mercado de trabalho.

Tanto para as pessoas em que o assunto da deficiéncia é comentado em casa
abertamente, como para aquelas as quais 0 assunto nao é comentado, foi dificil elaborar uma
definicdo para ela, especialmente, porque declaram ndo identificar em si 0s aspectos de
alteridade da deficiéncia intelectual.

A dificuldade de aprendizagem, reconhecida pela maioria delas/es, ndo foi
imediatamente percebida como um indicador da deficiéncia e ndo emergiu no didlogo de
maneira espontanea. De modo geral, ela emergiu a partir da provocacdo das mées e
acompanhantes, com o intuito de auxiliar na percepcao dos sintomas da deficiéncia.

O reconhecimento da dificuldade de aprendizagem caminhou pari passu com a
percepcao de que sdo capazes de aprender, motivo pelo qual ela foi reconhecida como uma
caracteristica pessoal, mas ndo foi facilmente associada a deficiéncia intelectual.

Na perspectiva do Michael, a DI é uma deficiéncia simples, mas ela prende as pessoas.
As vezes, argumenta ele, a pessoa sente raiva porque ela quer aprender e no consegue.

A deficiéncia, em geral, é percebida como uma incapacidade e como se sentem capazes,
tiveram dificuldade de reconhecer em si as manifestacdes dela. Em alguns casos ela foi
associada as dificuldades ou aos problemas que elas/es préoprias/os ou outras pessoas tém.

O Darcy respondeu que a deficiéncia intelectual ¢ a “pessoa ndo tem nem perna, nem

braco”. Mesmo informado pela mae que tudo o que ¢ do corpo ¢ fisico e que a deficiéncia
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intelectual ¢ algo que se refere a cabeca da pessoa, a mente, ele respondeu: “a pessoa que nao
da conta de andar®®”.

Instigado pela mée ele disse quem tem dificuldade para falar e para ler, ele 1& s6 um
pouco ainda. Todavia completou, “eu também sei andar sozinho na rua” deslocando-se por
meio do transporte coletivo para lugares distantes do lugar onde mora, demarcando que ele
n&o se constitui apenas a partir das suas dificuldades, mas das suas habilidades.

A Celi desviou dizendo que ja tentou dirigir carro dentro do condominio onde ela mora
e ela ndo achou dificil, mas que ndo tentou dirigir fora de 1a. A vontade de aprender a dirigir
também foi comentada pelo Florestan, pelo Michael e pelo Ricardo.

Apoiado pela mée, o Ricardo abriu o processo para tirar a habilitacdo, contudo no dia de
fazer o exame psicotécnico ele se recusou a fazé-lo. Por medo de ser reprovado, optou por ndo
ir e desistiu, pelo menos por ora, de levar o processo adiante.

O Michael diz que gosta de seguir em frente para mostrar ao ser humano que o
“especial” dele ndo o prende em nada e que por isso pretende, um dia, aprender a dirigir. Ele
considera que essa € uma barreira que precisa ser superada a partir da determinacdo em nao
ficar preso aos limites que lhe estdo sendo impostos, usando o seu intelecto, a sua capacidade
de pensar, para superar os limites.

O Florestan percebe as caracteristicas da deficiéncia intelectual pela diferenca que ele
tem na fala e pelas suas méos, que séo pequenas e que costumam ser motivo de admiracgdo das
pessoas, que comentam: como a sua médo € peguenininha, como ela € bonitinha. Fora isso, ele
se sente igual a todas as demais pessoas. Por ter consciéncia da sua alteridade comunicativa
ele se esforca para falar bem.

O Gilberto ao responder sobre o que é a DI disse que é porque ele tem dores nas pernas
e no joelho. Ele ndo soube relaciona-la a alguns dos seus possiveis sintomas.

O Mauricio percebeu que um dos colegas da APAE quase nao fala e considera que isso
é em decorréncia da deficiéncia intelectual, mas em si mesmo ele ndo conseguiu fazer
qualquer identificacao.

O Mauricio relatou o incébmodo que ele sente com as atitudes repetitivas de um colega
que ‘“cutuca as pessoas” e que fica observando e comentando as atitudes das colegas. Este

incobmodo exemplifica o fato da deficiéncia intelectual ser, frequentemente, percebida a partir

3 Ha davida sobre o sentido mais preciso dessa afirmacéo. Ela pode estar se referindo a capacidade fisica de
mobilidade ou a capacidade mental de mobilidade. Capacidade essa que o Darcy percebe em si e da qual tem
grande orgulho.
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do incdmodo que causa as outras pessoas e nem sempre por uma percepcao pessoal de
qualquer diferenca ou problema.

O Michael valendo-se, também, do recurso comparativo, explicou:

Michael: Entdo pra mim, assim, a deficiéncia por eu ndo ser aquele deficiente, que é
um deficiente que é totalmente deficiente, aquele doente por dentro, aquela pessoa
que ndo consegue escovar um dente, ndo consegue pentear um cabelo, ndo consegue
tomar banho sozinho, ndo consegue comer sozinho, as vezes isso pra mim eu vejo
que eu e a Laiane ndo somos especiais, porque a gente sabe tomar banho, a gente da
conta de se esfregar, a gente da conta de pentear um cabelo e escovar os dentes
direitinho, a gente da conta de por roupa, a gente da conta de escolher a roupa do
dia, a gente da conta ir la lavar a roupa, as vezes lavar uma vasilha depois que come
no almogo ou na janta ou no café da manhd. Entdo, assim, a gente tem uma
limitacdo? Tem, mas é menos que a limitagdo dos outros, entendeu?

A explicacdo do Michael denota que na contemporaneidade e no grupo de pessoas com
deficiéncia intelectual circulam representacdes sobre a deficiéncia intelectual, tal qual nos
primordios dos trabalhos cientificos sobre a DI, como algo muito limitante. Representacéao
essa que dificulta as pessoas que ndo se julgam muito limitadas de se identificarem como
pertencentes a esse grupo. A ndo identificacdo ainda ocorre por meio da classificacdo binaria
nos — eles (SILVA, 2007).

A limitacdo identificadora da DI, que entre fins dos anos 1990 e inicio dos anos 2000
fora nomeada como boba babenta (PASSAGEIROS DE SEGUNDA CLASSE, 2015), foi
nomeada por Michael, quase duas décadas depois, como totalmente deficiente ou como
doente por dentro, denotando que as representacdes sobre a DI ainda carecem de perspectivas
menos maximizantes das limitacbes em detrimento das habilidades, uma vez que forgas e
fraquezas coexistem em pessoas com ou sem a DI (AAIDD, 2010; VAGINAY, 2012;
VYGOTSKI, 2012).

A perspicécia do grupo em responder o que € a deficiéncia intelectual por meio das suas
habilidades e competéncias, ao invés de relaciona-la as suas tipicas manifestacdes pode ser
analisada segundo a assertiva de Vygostki (2012). Ele afirma que “[...] a crianca ndo sente
diretamente a sua deficiéncia. Percebe as dificuldades que derivam da mesma” (p. 18).
Embora tenham tido dificuldade em relacionar as dificuldades a deficiéncia e tenham optado
por justificar por meio das habilidades e competéncias.

O Francisco e o Michael, dentre todas/os as/os participantes, foram 0s Unicos que
conseguiram apresentar uma explicacao para o que seja a deficiéncia intelectual.

Francisco argumentou que para saber o que é tanto a deficiéncia intelectual como as

demais deficiéncias é necessario conviver com as pessoas que tém essa caracteristica. E
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preciso visitar instituicdes como a Pestalozzi e a Vila Sdo Cotolengo para aprender a conhecer
e a conviver com elas, do mesmo modo como elas tém aprendido a conviver com as demais
pessoas. Segundo ele, a deficiéncia intelectual ndo ¢ “um bicho de sete cabecas”.

A partir da convivéncia, argumenta ele, aprende-se que elas sdo como qualquer outra
pessoa e que elas tm uma pluralidade de caracteristicas. Resumiu afirmando que a pessoa
com deficiéncia intelectual ndo ¢ normal como as demais pessoas, mas que a0 mesmo tempo é
uma pessoa normal como qualquer outra, € uma pessoa igual e diferente. E que “tem que
entender que € gente como o outro”.

A fim de justificar a importancia que ele atribui & convivéncia para a promocéo de
aprendizados sobre como se comportar socialmente, relata que a mudanca dele da cidade do
interior onde vivia para a capital, Goiania, fez com que ele tivesse acesso a televisdo e a
outros conhecimentos sobre as deficiéncias de outras pessoas e dos comportamentos.

O Francisco evidenciou ndo ter uma visdo romantizada sobre as pessoas com deficiéncia
intelectual. Ele relatou perceber que, por um lado, ha pessoas preconceituosas e que exploram
as pessoas com DI, mandando-as bater em outras pessoas, entregar droga, comprar bebida e
cigarro porque, as vezes, a pessoa com DI é mais velha que as/os colegas. E fazem isso por
maldade, abusando da inocéncia dela.

Por outro lado, ha pessoas com DI que extrapolam os limites e agem com atitudes que
também ndo sdo corretas. Elas ndo sdo, na opinido dele, pessoas sO boas, SO generosas, as
vezes, agem de modo inconveniente também.

O Michael respondeu da seguinte forma:

Michael: A deficiéncia intelectual, o déficit cognitivo é uma parte especial dessa
pessoa que tem esse especial de deficiéncia com alguns limites, alguns pontos de
vistas que outras pessoas normais tém e que o especial ndo tem. As vezes o especial
tem e o outro ndo tem. Mas é como eu posso dizer é uma parte especial do ser
humano que as vezes até tem pessoas com varios tipos de deficiéncia que sabe
coisas que até o ser humano normal ndo sabe. Nao sabe ler, ndo sabe escrever, nunca
foi na escola, mas é uma deficiéncia que todo mundo abracga, € uma deficiéncia que
como é que fala, que todo mundo, assim, eu ndo sei dizer se a pessoa normal
gostaria de ter uma deficiéncia, que as vezes a pessoa com essa deficiéncia saberia
coisas igual eu sei, igual a Laiane sabe, né. Tem muitas coisas que tem pessoas que
sabe, muita coisa mais que o ser humano normal e as vezes essa deficiéncia de
intelectual as vezes tem barreiras e as vezes ndo. As vezes essa barreira pode ser, ah,
a pessoa nunca foi para escola, ela ndo teve conclusdo de ano letivo, ndo teve como
fazer faculdade, que muita gente especial hoje faz faculdade®. Muita gente tem esse
papel como especial e vai fazer faculdade, cursa um direito, cursa pedagogia, cursa
esses tipos de cursos que pessoas normais fazem hoje normalmente. E as vezes o
limite do especial, tem muito especial que tem o limite que ndo da conta de ir para
faculdade, ndo deu conta de ir para uma escola, as vezes ele ndo sabe ir para escola,

37 Em 2012 houve a primeira aprovagéo no vestibular da Universidade Federal de Goias de uma pessoa com
Sindrome de Down, portanto, com deficiéncia intelectual (PRIMEIRO ALUNO DA UFG..., 2012).
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ndo sabe ir para faculdade, mas ele sabe fazer muitas coisas melhor que o ser
humano normal. E uma coisa que é no estalar de dedos, ele evolui muito mais do
que o ser humano normalmente evoluiria.

A definicdo apresentada por Michael articula a especificidade da deficiéncia a
competéncia de saber coisas, de ter conhecimento, de ter limites e de conseguir supera-los. De
perceber que ha limites sociais que limitam tanto as pessoas normais quanto para as que tém
deficiéncia. Ele percebe que alguns limites sociais ja estdo sendo superados, por isso, O
ingresso na faculdade de pessoas que sdo “especiais”.

Ele demonstra, na comparacdo que faz, o qudo limitadora é a falta de acesso a
escolarizagdo as pessoas “normais” € quanto o acesso a escolarizacdo torna as pessoas com
deficiéncia intelectual mais sabedoras de coisas que elevam o seu desempenho pessoal e com
ele o status social.

Neste aspecto o Michael concorda com o posicionamento teérico apresentado, de que as
pessoas com DI sdo pessoas capazes de aprender e que o aprendizado, inclusive o escolar,
Ihes proporciona o desenvolvimento de competéncias necessarias a vida social.

A opinido dele demonstra a importancia atribuida a capacidade de autossuperacdo das
pessoas com deficiéncia intelectual [em Vygotski (2012), supercompensacao] e a necessidade
que ele tem de evidenciar positivamente a si e as pessoas marcadas por essa alteridade que
aprendem, que se superam, valendo-se do recurso discursivo para inscricdo dessa
representacdo no conjunto das representacdes sobre a deficiéncia intelectual.

Ele argumenta:

Michael: Poxa o cara vira para mim e fala assim: ah, mas vocé é doente, vocé é
especial, vocé tem uma sindrome que as vezes vocé nao vai da conta de aprender a
cozinhar, ndo vai aprender isso e ndo vai aprender aquilo. Gente tem muitos homens,
muitas mulheres hoje ignorantes sem educagdo que fala na cara, ele joga ali como se
a gente fosse um lixo, fala “ndo, vocés ndo presta ndo, vocés sdo especial”, tipo
assim, ah, a pessoa, 0 meu pensar é assim eu ndo vou deixar aquela pessoa me
derrubar, eu vou passar por cima da barreira que ela me pds e vou mostrar pra ela
que um dia, ou seja, todos os dias eu posso mostrar pra ela que eu sou alguém que eu
dou conta de fazer o que ele acha, na mente dele, que eu ndo dou conta de fazer [...]
eu ndo sou um lixo, eu sou uma ferramenta que tem utilidade®®.

Contudo, o Michael sabe que a determinacéo de orientar a vida no sentido de superar as

barreiras ndo o normaliza, ndo faz com que essa caracteristica deixe de existir. Ele diz:

38 Para pensar o contraponto desta situacdo recomendo a leitura da dissertagéo de Santos (2017). Ela fornece
elementos para pensar ndo apenas a contestacdo dessa perspectiva, mas os efeitos dela para a constituicdo
identitaria de pessoas com deficiéncia intelectual.
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Michael: Porque eu sei que isso ndo deixa de eu ser especial, porque eu sei que eu
sou especial, que ela é especial [a esposa], mas essa barreira a gente consegue
romper, por que? Porque a gente ndo é um lixo, ndo é uma ferramenta inutilizada,
inatil, uma ferramenta que vocé usa dois dias e joga ela fora porque ndo presta,
porque ndo tem boa qualidade.

Questionado sobre as dificuldades sentidas por ele ou ndo para a superacao dos limites,

ele responde:

Michael: Pra mim isso é facil de superar, mas é uma luta de todos os dias, todo o dia
que a gente dorme, que a gente acorda naquele novo dia que ta nascendo, a gente ja
levanta a cabega: “hoje eu tenho uma meta pra fazer, fazer isso, fazer isso, fazer
aquilo, eu vou provar que o mundo 14 fora como que a gente ¢ e como que eu sou”,
entendeu, eu sou uma pessoa que ndo deixa as pessoas ficar te desiludindo, falando
besteira de vocé como se vocé fosse um lixo.

Na argumentacdo ele diz que é preciso ter gratiddo e amor a vida, que ele faz os
enfrentamentos contra o preconceito de modo espontaneo porque ele ndo consegue se manter
preso, limitado aos limites que Ihes sdo colocados. Esse posicionamento é feito com orgulho e
com a consciéncia de que ele é gente, de que merece respeito, de que ele tem uma cabeca
capaz de pensar para enfrentar o preconceito e para superar as barreiras.

Indagadas/os sobre o habito popular de nomear a deficiéncia intelectual como um
problema, o agrupamento foi unanime e disse que ndo, ela ndo é um problema. O Francisco
ajuda a analisar essa nomenclatura afirmando que algumas pessoas ndo conseguem respeitar
as diferencas e, por isso, pensam que 0 outro é sim um problema.

A existéncia de um laudo atestando a deficiéncia ndo é percebida como um elemento
que interferiu na vida da maioria delas/es. Ter ou ndo ter o laudo, segundo as suas
perspectivas, ndo mudou nada, exceto para Michael, Ricardo e Tatiana.

Para 0 Michael ter a consciéncia da existéncia da deficiéncia teve duas importantes
consequéncias. A primeira delas foi o aumento do carinho de toda a familia. Ele diz perceber
"todo aquele carinho especial, o carinho aumentou, o jeito carinhoso de falar aumentou, sabe,
0 jeito de me zelarem mudou demais, o carinho da minha mée e do meu pai, todos estdo mais
carinhosos”.

Outra consequéncia foi a tomada de consciéncia de alguns direitos que a deficiéncia lhe
resguarda e a reivindicar que eles fossem garantidos, tal como a carteirinha de passe livre e a
gratuidade para entrar em cinema.

O Michael foi o Unico a abordar como se sentiu ao tomar consciéncia dessa
peculiaridade: “no primeiro momento que eu soube que eu era especial eu fiquei meio que

triste, fiqguei meio apreensivo, porque vocé é especial € meio uma coisa que num tempo é bom
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e a0 mesmo tempo é ruim”. Representa uma fase dificil da vida porque ele se vé como
normal, ele ndo aparenta ter a deficiéncia, mas se vé tendo que romper barreiras.

O Michael percebe a ambivaléncia do significado de “especial” e das representagdes
sobre a DI. Semelhante ao que fora observado em outras/os participantes, o olhar de si proprio
é um olhar valorizador das qualidades e das habilidades que tém, enquanto o olhar da
“sociedade” é um olhar desvalorizador, de preconceito. O Michael sintetiza: “tem muita gente
que olha com olhar maldoso, é especial, é louco, é doido”. Ele evidencia saber que os termos
de uso popular designativos da DI sdo eivados de preconceito e de representacao pejorativa.

O Ricardo afirmou que apds saber da deficiéncia intelectual o comportamento dele
mudou. Ele disse que se tornou mais caseiro e que parou de brigar com as/os colegas de
escola que o implicavam. Ele garante que as brigas que ele tinha eram reativas as provocacoes
que recebia. Por iniciativa prépria e sem motivo, garante, ele ndo brigava com ninguém.

Associa o fato de ter se tornado mais caseiro e calmo ao amadurecimento pela idade e
aos atendimentos recebidos no OSCEIA — Obras Sociais do Centro Espirita Irm&o Aureo.
Assegura que nao se tornou mais caseiro por consequéncia de violéncias ou de preconceitos, e
gue se tornou mais caseiro apos tomar conhecimento da deficiéncia, mas nao especificamente
por causa dela.

O Francisco também percebe a mudancga de alguns dos seus comportamentos e, de
modo similar ao posicionamento do Ricardo, justifica as suas mudangas como sendo
decorrentes do crescimento, a partir do conhecimento e da convivéncia com outras pessoas,
mudanca a partir da vida e ndo por ter tomado consciéncia da deficiéncia.

Para o Ricardo e a Tatiana, o efeito sentido a partir da existéncia do laudo foi 0 aumento
do cuidado da familia em relacdo a ele e a ela.

Com o propdsito de instigar a reflexdo comparativa de si com as outras pessoas com as
quais convivem e, especialmente, para observar se pela comparacdo conseguiam perceber
alguma/s caracteristica/s da deficiéncia, foi investigado se elas/es se sentem diferente das
pessoas que nao tem a deficiéncia intelectual.

A maioria das respostas indicam que elas/es sabem que ndo sdo iguais as demais
pessoas, mas que ndo percebem a sua peculiaridade como sendo decorrente da deficiéncia
intelectual. A maioria afirma se sentir tal qual a qualquer outra pessoa.

A Celi, em virtude da deficiéncia auditiva, disse que se considera igual as pessoas
surdo-mudas, parecida com a irmé que faz planos, que a inclui e diferente do irmé&o que néo a

inclui nas atividades que ele planeja.
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Ela relata a angustia que amarga por ndo se sentir incluida pelo irmdo, com quem
convive na mesma casa, para fazerem coisas legais juntos. Neste relato ela justifica que se

sente diferente dele:

Celi: Eu e o brother a gente nédo € igual. Ele retine boys, ele sai, ele ndo me chama
para sair eu fico esperando, ele ndo me chama pra sair porque ele s6 sai com
homem. Every day eu fico esperando por ele, mas ele me esquece. Ele ndo planeja as
coisas comigo, coisas legais, fun. Eu fico 14 é parada, vegetando [...] o brother ndo
sabe comunicar direito. Ele ndo sabe. Ele toca bateria, guitarra, ele ndo faz planos
comigo. Ah ta lembrei: vou fazer alguma coisa com a Celi. Ndo, nada. Ele fica I3,
ele trabalha, mas ele ndo entende que eu quero fazer as coisas com ele pra que ele
me chame que eu quero ta com ele, fazer planos juntos. Falar pra ele: me chama.
Mas ele ndo faz isso. Nada, nada. O brother fica I4, ele ndo me entende.

O principal problema que ha entre a Celi e 0 seu irmao refere-se ao fato dele ndo ser
fluente em libras ou em American Sign Language, tendo como consequéncia a restricdo de
dialogo entre ambos. Sobre isso ela diz: “ele tem que aprender, tem que aprender”.

O oposto € experienciado com a irmd, que mora nos Estados Unidos e com quem nédo ha
barreiras comunicativas. A Celi diz: “a sister sempre faz planos comigo, ela me ajuda, ela me
entende, ela abre a minha mente pras outras coisas, ela me ensina, ela é melhor sister”.

A Celi demonstra compreender que o silenciamento é decorrente das barreiras
comunicativas e ndo de alguma incapacidade dela. Ela garante que sabe falar alguma coisa,
que sabe se comunicar. Muito emocionada, ela relatou que as pessoas pensam que ela é burra
e em tom firme disse reiteradamente que ela ndo é burra, ela € inteligente.

Ela justificou a sua opinido, exemplificando a dificuldade de ser surda entre falantes e
que o contréario seria igualmente dificil quando ndo ha a mobilizacdo no grupo de incluir as/os

diferentes. Observe o exemplo que ela deu:

Celi: Aqui é a comunidade deaf, aqui®®, surdo e mudo, e aqui todo mundo que fala,
todo mundo conversando. E dificil um, um, s6 um, um botar ali no meio dos surdos
que estdo falando, que estdo conversando, e é a mesma coisa ao contrario. Todo
mundo conversando e como que vocé vai falar se vocé ndo sabe. Entdo, é a mesma
coisa, é diferente, mas € a mesma coisa. S&o duas coisas diferentes, iguais e
diferentes, mas é diferente. [...] mas todo mundo igual. Se ficar surdos juntos véo
ficar conversando. Mas eu vejo o tanto que € hard dos dois jeitos. Mas 0s dois jeitos
o surdo mudos e os que falam. E a familia fica sé falando e onde eu fico nisso tudo,
onde que eu fico? [...] Eu té dentro de um lugar onde todo mundo sé fala, que eu
tenho sede, vontade de entender mais as coisas, mas ninguém faz sign language
comigo e so fala, ai fica tudo confuso, fica tudo doido. Ai eu me sinto mal, porque
eu nao posso falar pra todo mundo que ndo estou entendendo, porque ninguém me
entende. A sister mora nos Estados Unidos, a minha mae esta aqui, meu irmao esta
aqui, mas ndo fala comigo direito. Ai eu me sinto mal.

39 Este aqui tem sentido de lugar. Representa a demarcagdo de lugares distintos, em um predominam pessoas
surdas e ha um falante, no outro predominam pessoas falantes e uma pessoa surda.
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Embora a peculiaridade da Celi a tenha conduzido para questdes que Ihe s&o mais
latentes, ela expressa opiniGes similares as do grupo no sentido de se perceber Unica e, ao
mesmo tempo, em esséncia, igual as demais pessoas, desvelando as barreiras sociais para uma
melhor participacdo dela na vida familiar e social.

Em razdo das barreiras comunicativas que a Celi experiéncia, a deficiéncia intelectual
figura como algo menor ou que, talvez, ela nem lembre que exista. Tal como afirmado no
primeiro capitulo, a fala € um dos modos pelos quais a deficiéncia intelectual se manifesta,
como a Celi vive um processo de silenciamento devido ao fato das pessoas que convivem com
ela ndo falarem libras, a barreira comunicativa € o que mais a incomoda e repercute, em certa
medida, no seu involuntario silenciamento.

O Darcy, por exemplo, disse se sentir diferente dos seus colegas no sentido
comportamental apenas, porque ele faz as tarefas escolares e ndo fuma, enquanto que alguns
dos seus colegas deixam de fazer as tarefas escolares para conversar e fumam no banheiro da
escola.

O Florestan percebe que ele ndo é igual as demais pessoas, a0 mesmo tempo que nao se
sente diferente delas. Ele ndo percebe as suas diferencas como sendo fruto da deficiéncia.

O Gilberto se sente tdo ser humano quanto as outras pessoas, mas ja se sentiu na escola
regular diferente das demais pessoas.

O Mauricio ndo se sente diferente das demais pessoas, se sente semelhante aos
membros da sua familia. Ele percebe que ele tem dificuldade para fazer algumas coisas, mas
ndo associa essas dificuldades a deficiéncia.

O Ricardo sente que o aspecto em que ele é diferente das/os suas/seus colegas é por
saber mais de informatica que elas/es e por saber formatar computador. Pela deficiéncia em si
ele afirma ndo perceber diferenca entre ele e as demais pessoas.

A Tatiana percebe que em alguns aspectos ela diverge da familia, ela diz ser do contra.
Ela sabe que a opinido dela e das/os colegas nem sempre é igual, mas ndo vé isso como sendo
uma caracteristica da deficiéncia intelectual, mas do modo como ela é.

No que se refere a percepcdo das semelhancas percebem que tém atitudes e gostos
similares aos de suas/seus colegas. No rol das semelhangas foram citadas a conversa entre
colegas, a participacdo em jogos, inclusive, na aula de educagéo fisica, o habito de ouvir
musicas e 0 gosto pelo mesmo estilo musical, gostar de bagunca como correr, gostar de se
unir, de passear, de brincar juntos e de estudar juntos, jogar bola, jogar videogame, soltar raia,

a solidariedade e integragcéo em grupo e o corte de cabelo parecido.
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O preconceito referente a visibilidade ou ndo da deficiéncia foi apresentada aqui,
especialmente por Michael e por Tatiana. Eles relataram que por ndo terem uma deficiéncia
visivel aos olhos, muitas vezes a alteridade da deficiéncia ndo € percebida por outras pessoas
e isso 0s protege de situacdes preconceituosas que poderiam ocorrer caso a deficiéncia fosse
imediatamente notada.

Essa opinido revela o carater ambivalente das representacdes sobre a deficiéncia
intelectual. Se por um lado, a visibilidade da deficiéncia, tal como apresentada na sec¢éo 1.5 do
primeiro capitulo, pode ser fonte de condescendéncia por eliminar qualquer ddvida quanto a
sua existéncia ela é, ao mesmo tempo, motivo de preconceito sobre as capacidades
argumentativas e de discernimento da pessoa.

Segundo Tatiana, ela percebe que o fato de ela ser aparentemente normal a protege de
situacOes de preconceito e de abuso gque sdo cometidas contra pessoas que aparentam ter a
deficiéncia, sobretudo, se ela for em nivel mais severo porque essas pessoas, conforme a sua
percepcao, sdo mais inocentes.

Glat (1989) problematiza que no aspecto laboral a visibilidade da deficiéncia pode ser
fonte de preconceito quanto as habilidades de execucdo de determinadas atividades, as quais
poderdo ser delegadas as pessoas cuja deficiéncia ndo é aparente.

Em relacdo ao preconceito, Celi disse que o sofreu na infancia, mas que considera que
iSso € uma coisa normal.

A maioria relatou que a convivéncia nos lugares em que frequentam é tranquila, ndo
abordando, em sua maioria, a ocorréncia de situacdes de violéncia. No entanto, dentre as
pessoas que acompanharam as entrevistas, houve quem as/os instigasse a relatarem fatos que,
ao que tudo indica, ndo seriam espontaneamente comentados.

A mée do Darcy relatou que ele foi vitima de preconceito no condominio onde, por
muitos anos, eles moraram. Ela contou que era comum algumas criancas e adolescentes
“aprontarem alguma coisa” e acusarem o Darcy ou, entdo, o chamarem para um determinado
local onde a presenca dele era entendida como indicador de responsabilidade pelo ato.

As acusacdes ndo partiram s6 da garotada, havia adultos que sempre o consideravam o
autor de todas as coisas erradas que aconteciam, além das atitudes de evitarem conversar com
ele e de agresséo fisica.

Foram anos dificeis e que resultou em muito sofrimento, mas ao que tudo indica,
atualmente, apenas a mae do Darcy se sente afetada com esses fatos. Para ele essa € uma

situacdo superada.
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A Celi relatou que uma vez foi atacada por alguns meninos do condominio. Eles
atiraram laranja nela. O seu irm&o ao vé-la chorando tomou conhecimento do fato e foi atras
dos garotos tirar satisfacdo. Apos a reacdo dele, esse tipo de situacdo nao se repetiu mais.

A Luiza Helena disse que um colega da escola a chamou de “louca e doida” que isso
ocorreu porque ele ficou sabendo que ela toma alguns remédios. Outra vez foi chamada por
outro garoto de jamanta. No primeiro episddio ela foi defendida por uma colega e sente que a
situacdo se resolveu. Do segundo ela ndo comentou.

O Francisco relatou ja ter percebido, em algumas ocasifes. Que as pessoas 0 trataram de
modo diferente em virtude da deficiéncia, mas que ele ignora as pessoas que o discriminavam
para evitar briga e confuséo.

O Gilberto foi vitima de muitas agressdes na escola regular‘®, mas ele ndo as percebe
como sendo decorrentes da deficiéncia. Ele disse que se sentia isolado na escola, que as/os
professoras/es, exceto uma, ndo o incluiam nas atividades, havia pessoas que falavam mal
dele e ele se sentia maltratado por colegas e professoras/es. Esses fatos o entristeciam muito.

Entretanto, ele acredita que as violéncias sofridas decorriam do fato das pessoas nao o
conhecerem direito. Se elas o conhecessem melhor saberiam que ele é um garoto bacana,
alegre, gente boa e esses fatos ndo teriam ocorrido.

O Michael problematizou a dicotomia pela qual a deficiéncia intelectual é socialmente
significada. Do mesmo modo que a deficiéncia pode provocar nas demais pessoas atitudes de
carinho pode, por outro lado, provocar o tratamento preconceituoso.

Em razdo disso ele e a esposa preferem ndo alardear que tém a deficiéncia intelectual.
Ele acredita que ha& pessoas que ao saberem disso mudariam o modo de trata-los, talvez
pensariam ou comentariam: “ele € PNE, ah, tadinho ele ndo d& conta de fazer isso”. E

complementa:

Michael: Mas para outras pessoas que ndo sdo da nossa familia j& € um choque,
porque a pessoa chega la: o cara € PNE mais a menina, sdo especial, sdo bestas, sdo
doidos, sdo otérios e sdo ndo sei 0 que, sdo desregulados, ndo sabe pensar, se pensa,
pensa besteira. SO sabe falar errado. Tipo assim, entdo aquela palavra PNE é uma
coisa que choca a gente.

Ele relata que ndo pediria as pessoas que o conhecem para ndo chama-lo de especial,

desse modo, julga que o melhor é ndo comentar sobre isso.

40 Elas serdo melhor detalhadas na proxima secéo.
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O Michael tenta escapar da pecha pejorativa da deficiéncia por ter consciéncia de que
sobre ela h& sentimentos e representacdes que Ihe sdo desagradaveis e argumenta que esse

exercicio é realizado tanto em relacéo a esfera publica da sua vida quanto na esfera privada:

Michael: Tem gente que da pontos positivos e tem gente que da pontos negativos.
Eu me sinto meio estressado, sinto meio constrangido com esse negécio porque tipo
assim quando a pessoa me pbe pelo lado negativo, quando ela me vé& como
coitadinho, como um especial é uma coisa que pra mim eu fico chocado ali dentro,
fico magoado, fico machucado, fico ferido. Entdo é uma coisa que eu ndo sei dizer.
O meu especial e da Laiane eu trato ela como uma pessoa normal, eu nao vejo ela
como uma pessoa especial, pra mim e eu pra ela. Ela ndo me vé como especial.

Em virtude dessa opinido, ele comentou que as vezes censura a espontaneidade da mée
dele ao abordar este assunto com pessoas que ndo sdo da familia. Ele relata: “as vezes minha
mde liga para algumas colegas ou as vezes uma colega da minha mae liga para ela. Ela:
Michael esta custando ir embora da Pestalozzi porque ele é casado, ele é especial mais a
esposa dele”. Ao que ele diz responder: “méae ndo fica comentando, ndo fica espalhando essa
noticia para 0s outros que nao tem muita coisa a ver com a nossa vida intima”.

O Michael ressalta que hé pessoas amigas que dizem para a mée dele:

Michael: Para de falar que o menino é especial, ele ndo tem nada de especial, o
menino é normal, 0 menino sabe falar, 0 menino sabe o portugués correto, 0 menino
conversa, 0 menino nao é cego, ndo é surdo, 0 menino sabe dialogar, 0 menino sabe
descrever as coisas, 0 menino sabe fazer as coisas.

Ele relata que, por vezes, comenta com as pessoas que o abordam*! perguntando se ele é
especial, que ndo gosta de ser chamado de “especial” porque ele se sente: “prejudicado, eu me
sinto humilhado, sei 14, pisoteado, jogado fora como se fosse um lixo, como se eu nao
prestasse pra nada”.

Coerente com a sua argumentacao de autovalorizacdo, de percepcdo positiva de si como
alguém que tem conhecimento e que tenta se diferenciar positivamente, o Michael resume:
“tipo assim eu me sinto uma pessoa normal, ser humano normal, ndo é normal igual todo
mundo, mas € um normal”.

Ressaltando discursivamente a sua humanidade e ndo a alteridade, o Michael se
posiciona coerentemente aos valores sociais, segundo 0s quais a deficiéncia ndo é uma

qualidade sempre apreciada.

41 A divulgacéo do casamento dele em jornais de grande circulagéo da capital provocou algumas abordagens em
ambientes publicos por pessoas que o reconheceram.
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O agrupamento compreende que a deficiéncia ndo tem uma significacdo positiva e que
contrasta com a autoimagem de gente “normal” que elas/es t€ém de si, ndo se reconhecendo
conforme as representacdes sobre a deficiéncia intelectual que, como previamente constatado
por Santos (2017) e verbalizado por Michael, é classificada como uma pessoa doida, doente
ou burra.

As declaragdes do Michael se destacam, principalmente, pelo forte teor politico. Ele
pontuou que a consciéncia de que se tém alguma deficiéncia associada a luta cotidiana para a
superacdo dos limites resulta, por vezes, em conquistas. Porque a consciéncia da alteridade
instiga a mobilizacdo individual ou coletiva em prol de beneficios para essas pessoas.

Ele considera que as pessoas com DI lutam por seus direitos, mas que o legislativo nem
sempre 0s enxerga como prioridade e que, por isso, nem sempre logram éxito.

Ele observa que em programas televisivos, as vezes, hd espacos para as pessoas com
deficiéncia. Destacou a garra com a qual as atrizes e atores com sindrome de Down atuam e
defende a importancia das pessoas com DI participarem de atividades que deem maior
visibilidade a deficiéncia, tais como participar de apresentacdes artisticas televisivas, de

atividades esportivas. Ele explica:

Michael: E preciso batalhar pelos direitos para ser visto, ser enxergado que nés que
temos deficiéncia intelectual, também, temos que ir para a televisdo, temos que ir
para as paraolimpiadas, tem que ir pra ndo sei o que, tem que fazer novelas, seriados,
programas, ser cantores. Muitas vezes tem programas de talentos infantis ou talentos
de adultos ja, gente que tém deficiéncia que é cego, que é surdo, que é mudo. A
gente tenta correr atras dos nossos direitos e conseguir romper barreiras que, as
vezes, alguns conseguem outros ja ndo, mas a maioria de noés lutamos sim pelos
nossos direitos.

O posicionamento politico do Michael em relacdo a deficiéncia comprova cabalmente
como 0s sujeitos sdo diversos e como as experiéncias menos restritivas podem impactar na
vida, na percepc¢do, na maturidade e nas aspiracoes delas.

No tocante ao preconceito e a violéncia, apesar das suas desagradaveis, embora néao
generalizadas, ocorréncias, no geral, elas/es se sentem bem tratadas/os pelas pessoas com as
quais convivem e ndo se sentem vitimas de discriminag&o.

No ambito doméstico sentem-se bem tratados e ndo atribuem atitudes negativas a
familia em razdo da deficiéncia. As atitudes percebidas como decorrentes da deficiéncia
intelectual sdo de carinho e de zelo.

A capacidade critica ficou evidente, sobretudo, pelos argumentos do Michael. Ao

analisar a sua vida como alguém que tem a deficiéncia intelectual, que se preocupa com as
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questBes sociais e que relaciona as condicGes de vida as condigdes politicas e sociais do pais
citou, especificamente, os problemas referentes a corrupcdo e as taxas de juros abusivas,
motivos pelos quais ele declarou “a gente leva a vida que consegue”.

As declarac6es das/os participantes podem ser compreendidas como integrantes de um
jogo de posicOes possiveis de sujeitos que integram um campo de coexisténcia. Configura-se,
numa perspectiva socioldgica, como uma “modalidade de existéncia da performance verbal”
(FOUCAULT, 2008, p. 125).

A performance verbal exp6s ndo apenas o que cada participante ouve, pensa ou deduz
de si propria/o, mas, também, o que projeta de si. Revelou a existéncia de uma autoimagem
ndo apenas construida, mas em construcdo, uma imagem nao apenas refletida, mas, a0 mesmo
tempo, reflexiva de si.

Foucault (2008) alerta que a “[...] linguagem parece sempre povoada pelo outro, pelo
ausente, pelo distante, pelo longinquo” (p. 126), que a comunicagao “[...] ¢ sempre uma certa
forma de agir sobre o outro ou 0s outros. [...] a produgdo e a circulacdo de elementos
significantes podem perfeitamente ter por objetivo ou por consequéncias efeitos de poder”
(1d., 1995, p. 240).

A partir desta assertiva, 0 entendimento de que ndo ha discurso singular, ha discursos
conflitantes disputando o estatuto de verdade. Na sociedade contemporanea, o discurso
cientifico € um dos modos de se alcangar o estatuto de verdade, ndo por acaso 0 empenho de
alguns participantes, como o de Michael, em participar ativamente na busca de um estatuto de
verdade historicamente negado as pessoas com deficiéncia intelectual e de, por meio dele,
construir as bases sociais nas quais a “igualdade diferente”, que elas/es tém, se torne mais

respeitada.

3.4 REPRESENTACOES DE SI E OS “SONHOS” PARA O FUTURO

“O povo pensa que eu sou burra, mas ndo sou ndo, sou
ndo. Eu sou inteligente, eu posso comunicar com todo
mundo, com 0 meu irmdo, com as minhas sobrinhas e
com qualquer pessoa que quiser comunicar comigo, eu
ndo sou burra ndo. Eu ndo sou burra! Eu ndo retardada!
Eu ndo sou ndo!”

Celi, entrevistada, 33 anos.

Nesta se¢do serdo apresentadas as representacOes pronunciadas e desenhadas por cada

um/a das/os dez participantes a respeito de si propria/o. Com elas, pretende-se expor
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comparativamente o conjunto do que foi declarado com o que foi representado por cada um/a.
Cada entrevistada/o foi convidada/o a pensar sobre si no momento atual de suas vidas e a
apresentarem as expectativas que tém para o seu futuro pessoal.

Para a feitura dos desenhos foram disponibilizados lapis de escrever, lapis de cor, caneta
e papel sulfite, tamanho A4 (21 cm x 29,7 cm). Cada pessoa teve a liberdade de utilizar esses
recursos do modo como preferiu, sem qualquer interferéncia minha.

A diversidade no modo de utilizacdo dos materiais reflete as escolhas pessoais, por isso,
h& pessoas que utilizaram uma folha para representar 0 momento presente e outra para
representar a sua projecao de futuro. Houve quem optasse por fazer as duas representagdes em
uma Unica folha e uma pessoa, o Florestan, que distribuiu as suas representacdes em Vvérias
delas.

Liberdade similar ocorreu em relacdo a utilizacdo de cores, ao maior detalhamento
visual e a orientacdo do papel [posicdo retrato ou paisagem]. Os desenhos ndo estdo lancados
em tamanho real. Foram diminuidos em relacdo ao tamanho original, mas todos eles estdo
apresentados sem cortes. Mantém uma proporcdo real em relacdo ao desenho original e
evidenciam o modo como cada um/a utilizou o espaco total da folha.

Nas autodeclaragbes foram apresentadas informacdes sobre quem elas/es séo, o que
fazem e o que gostam de fazer, além de outras possiveis informac6es. Vejamo-las.

A Celi se considera uma pessoa responsavel e declara:

Celi: Quero mudar para a América porque aqui € chato, ndo tem nada pra fazer. Mas
14 ndo, 14 tem mais op¢do. Melhor ir morar com a irmé na América do que ficar com
qualquer outra pessoa. A minha irma é a minha favorita porque é a Unica que fica o
tempo todo traduzindo as coisas pra mim*2. Igual ao meu cunhado que fala comigo e
que me inclui em tudo. Minha irmé traduz as masicas pra mim, ela me coloca perto
da caixa de som pra eu sentir a vibrac8o. Na Flérida é melhor porque aqui ndo tem
nada pra fazer. L& eu fago muita coisa, vou a praia. Amo dangar, com a minha irma
também. Minha irmd faz parte de uma escola de samba na América e eu amo dancar.
Amo, amo, amo. Eu amo sentir a vibracdo da mdsica. Eu me sinto muito feliz
dancando. Eu também amo capoeira. Amo cavalos, amo muito mesmo.

Coerente ao seu desejo, Celi representou a si e a irméa na praia e escreve: Abengoada por

Deus®.

42 Itero que a Celi € surda, por isso, enfrenta barreiras comunicativas com pessoas ndo surdas, dentre as quais
alguns familiares e que ndo dominam Libras ou o0 American Sign Language.
4 Tradugdo livre.
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Desenho 1 — Representacdo da Celi sobre o tempo presente

Para o futuro ela deseja ter um namorado, adotar uma crianga, ir para a Fl6rida/EUA
para ir a praia. Ndo pretende se casar, nem engravidar, mas deseja adotar uma crianca.

O seu desejo foi expresso no desenho como:

| hope want to future my boyfriend and apoted** child just care with family my heart
our Family. That smile watch sport and famos hero!! Prod son!!

Hollywoay

Wish

Brasil e USA

Heros famos

Want meets Marlee

Famos Real Historias!! My vidas!

My earth Lords friends and family

Ela expressa o desejo de ter uma familia e a importancia que a familia, Deus e 0s
amigos tém para ela. Expressa felicidade, amor, a aspiracdo de adotar um filho, o gosto por
esportes, mesmo que televisivos, e por super herois.

Celi tem a aspiracdo de uma vida simples, comum.

4 Muito provavelmente houve erro ortografico nas palavras “apoted”, Prod e Hollywoay. Para a primeira
presume-se que a intengdo da Celi era escrever “adoted”. Para a segunda, embora sem um significado muito
claro, ela se refere ao filho que ela pretende ter. A terceira esta sem traducao.
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Desenho 2 — Representacdo da Celi sobre seus desejos para o futuro

)

f

b

T

v

F
D

L BN Mes Tt e
) gl G

‘\‘\i‘\/‘ Y }“f ‘~ “J‘P’S*QV’/\‘\‘ & 2 / e
. 1 A3

MY RO LoTJdS §rends ou

O Darcy gosta de andar de bicicleta nas proximidades da Pecuaria de Goiania, de
assistir jogo de futebol no estadio Serra Dourada e de passear em shopping. E um menino
tranquilo, mas se irrita quando as pessoas fazem brincadeiras ou solicitacdes que ndo o
agradam.

Tem o sonho de um dia ir & cidade do Rio de Janeiro conhecer o estadio do Maracana.
N&o tem outros sonhos além desse.

O Darcy ndo nutre muitos sonhos para o futuro. Uma de suas caracteristicas mais
marcantes € a de ser mais conectado ao tempo presente. Demonstra pouca memoria em
relacdo ao passado e pouca projecao para o futuro.

Imagina que no futuro ele estara trabalhando. Até o periodo em que as entrevistas
transcorreram ele ainda ndo havia tido nenhuma experiéncia laboral. Como o seu desejo é
trabalhar como fotografo, ele deduz que trabalhara a noite e que pela manha ele mantera o
habito de passear de bicicleta.

O Darcy é filho Gnico e vivem apenas ele e a méde. Ele imagina que no futuro ele e a
mée continuardo vivendo juntos, ndo pensa em morar separado dela. Imagina que se casara e

que os trés, ele, a mée e a esposa, morarao juntos.
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As respostas apresentadas pelo Darcy sdo fruto de muita estimulacdo minha e da mée
dele. Para finalizar a resposta sobre como ele imagina que estard no futuro, ele respondeu:
“até la eu nao sei nao”.

Na representacdo ele desenhou a si proprio com enfoque no corpo. Ele disse ter
representado “o brago, a perna, o umbigo, a orelha, a boca, o olho, o outro olho e o cabelo”.

Na representacdo do futuro se posicionou em relacdo ao trabalho que pretende ter. No
desenho ha, abaixo dele, uma sala com cadeira e ele em pé segurando a camera fotogréfica,

presumindo que sera o seu instrumento de trabalho.

Desenho 3 — Representacdo do Darcy sobre o presente e a projecdo do seu futuro

Florestan € um garoto que gosta de tocar violdo, de cantar, de ouvir mdsica, gosta de
dancar todo tipo de musica que balanca, gosta de jogar videogame e gosta de fazer discurso.
Na representacdo ele demonstrou a sua casa com plantas, um dia com chuva e a sua

alegria.
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Desenho 4 — Representacdo do Florestan sobre o presente

Florestan imagina que no futuro ele serd um homem trabalhador, com dois empregos.
Um deles sera em uma escola onde ele trabalhard em dois turnos. Em um turno trabalhara
como professor e no outro como coordenador. No segundo emprego pretende ser motorista de
onibus de transporte coletivo.

Como motorista de transporte coletivo ele afirma que serd um motorista calmo, que vai
dirigir devagar, que sera muito gentil, que ira cumprimentar toda passageira ou passageiro que
adentrar ao veiculo. Projeta que as pessoas que o conhecem, ao vé-lo trabalhando, se
surpreenderdo positivamente, alegrando-se em vé-lo trabalhando com competéncia e
gentileza.

Sonha em ter a sua propria casa, seu carro, se casar e, tal como representado na imagem
abaixo, ter muitos filhos e filhas. Segundo ele sua prole serd “par, menino e menina”
evidenciando o desejo de distribuicdo equitativa entre 0s géneros.

O tom marcante das cores e a alegria das expressdes faciais expressam fielmente a
alegria como o Florestan se porta em relacdo a vida. Sempre alegre, comunicativo e gentil.

A disposicdo das criangas alude a disciplina e a organizagdo que ele imagina que havera
em sua familia, especialmente, para a educacdo das criancas.
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Desenho 5 — Representacdo do Florestan sobre o que aspira para o futuro

Os trés proximos desenhos também foram feitos por Florestan. Eles auxiliaram o
didlogo e ampliaram as minhas possibilidades de compreensdo das informacGes apresentadas
por ele. Neles estdo demonstradas as duas coisas que Ihe sdo mais importantes, uma delas a
familia, com a esposa e oito criangas, a outra, o trabalho triplo de motorista de 6nibus e de
professor e coordenador escolar.

O Florestan aparenta ter forte senso de organizacdo e essa caracteristica, tal como
representado abaixo, é constantemente evidenciada por ele.

Nas duas primeiras esta representado, além da familia, como ele imagina que a sua
rotina estara estruturada, aludindo também aos seus ambientes de trabalho, aos dias da semana

e aos horarios em que realizara as suas atividades diarias.



Desenho 6 — Representacdo do Florestan sobre a familia e o trabalho

Desenho 7 — Representacdo do Florestan sobre a rotina de trabalho
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Deseja ter uma familia numerosa, alegre, com disciplina e organizagdo. Pretende ensinar
as suas filhas e filhos a terem obediéncia e respeito. Esse anseio estd expresso,
principalmente, na representacdo abaixo, na qual ele representa, nas laterais, a distribuicdo da
prole e do casal na casa. Ele o fez enquanto explicava sobre a rotina doméstica como o

horéario de dormir e de acordar e a obediéncia das criancas em relacdo ao pai e a mée.

Desenho 8 — Representacdo do Florestan sobre a familia e a casa que deseja ter
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Instigado pela mée, Florestan contou que tem interesse em se candidatar ao cargo de
prefeito® e que esse é um dos seus sonhos. Ele mostrou o santinho que fez com nimero e
tudo para a sua almejada campanha eleitoral e relatou os seus planos para a gestéao.

As suas propostas eleitorais seriam: melhorar a seguranga publica com mais policiais
nas ruas e helicopteros ajudando no trabalho policial; instalar cameras de seguranca pela
cidade; contratar mais médicas/os e comprar mais ambulancias; para o transporte coletivo ele
afirma que aumentaria a quantidade de Onibus circulando, garantiria a pontualidade e
melhoraria o preco das passagens; contrataria mais professoras/es e aumentaria a quantidade
de vagas com a construcdo de mais Centros Municipais de Educacgéo Infantil — CMElIs para

garantir a existéncia de vagas para todas as criangas que estivessem inscritas a alguma vaga

4 Contextualizando: as entrevistas aconteceram em periodo concomitante ao periodo eleitoral municipal de
2016.
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pelo telematricula; melhoraria os aeroportos e melhoraria o abastecimento de &gua para o
consumo residencial e para a irrigagéo das lavouras.

O sonho do Florestan se ancora na liberdade que ele experimenta quanto ao direito de
elaborar os projetos de vida e de futuro que ele almeja. Ele ndo escuta, como resposta aos seus
projetos, que ndo é capaz ou que isso ndo é adequado para alguém como ele. E assim o
Florestan segue imaginativo e preocupado com as questdes sociais.

A despeito das questbes atinentes sobre a concretizacdo ou ndo desse sonho e sobre a
viabilidade das propostas que ele apresenta, elas evidenciam a atencao e a preocupacéo dele
com relacdo aos problemas sociais de seguranca, satde, educacdo, transporte e abastecimento
de agua para fins residenciais e produtivos.

Na autoapresentacao o Francisco declarou:

Francisco: Eu sou o Francisco, eu né, tudo bem, eu gosto de fazer negécio de
esporte, eu gosto de varias atividades fisicas ou também na area também. Eu sou
muito brincalhdo, assim, na do, como fala, na area de lazer, gosto de brincar, gosto
de sorrir, eu gosto de tudo um pouco, sobre a minha apresentacdo aqui tudo o que
vocé pensar e imaginar o Francisco é risonho, 0 que vocé pensar tudo pra ele é
alegria, tudo pra ele é graca [...] tudo pra mim é sobre brincadeira, pra mim é viver
rindo, ndo tem aquela tristeza, o outro esta triste eu quero saber porque que ele esta
triste, qual foi o motivo, tudo que é pra mim assim é de alegria préximo. A tristeza
ndo me beira (risos). [...] Esporte pra mim é tudo, nada de diferenca.

Desenho 9 — Representacdo do Francisco sobre o presente
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No primeiro desenho ele, com o seu tipico bom humor, risonho. No segundo desenho o
Francisco representou a felicidade de ter tirado uma fotografia.

Para o futuro deseja continuar sendo humilde.

Em relacdo a intencdo de praticar slackline e de se dedicar a fotografia, ele pretende

praticar e se destacar para encontrar uma possibilidade no mercado de trabalho. E diz:

Francisco: Para o meu futuro, minha vida? Ser humilde do jeito que eu sou até hoje,
nunca subir o poder assim de, como falar assim, que eu tenho isso, tenho aquilo,
mesma coisinha que eu tinha, vai ser a mesma coisa de hoje em dia. Meu futuro vai
ser esse a humildidade (sic) que eu tenho [...] meus esportes que eu t6 tentando
cumprir meus esporte, minhas fotografia, eu td tentando, seguir pra frente [...]
tentando né lidar com a fotografia porque que ndo é mercado facil pra fotografia,
ndo é qualquer mercado que aceita [...] tentando ir no esporte, vou lidando com o
meu esporte até conseguir achar um mercado que aceita 0 esporte que a gente tenta
ter, aqui em Goias ndo esta tendo ainda o esporte, até abrir as portas pros esporte que
a gente tenta lidar.

O seu sonho ¢ o esporte e a fotografia, quer tentar “subir na vida”, mesmo que de modo
modesto no esporte com pretensdo de participar de campeonatos estaduais. Com as fotografias
pretende fazer exposicdo, além de trabalhar com as oportunidades que surgirem.

Francisco atribui muita importancia a familia. Ele a percebe como uma importante base
de apoio ao desenvolvimento da pessoa. Mesmo assim formar uma familia, com casamento e
filhos, ndo estd entre os seus sonhos. Imagina que os relacionamentos afetivos e suas

possiveis consequéncias ocorrerdo como consequéncia do transcorrer da vida.
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Desenho 10 — Representacéo do Francisco sobre como imagina que sera o seu futuro
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O Gilberto optou por fazer um Unico desenho sobre si. Nele ele se representou novo,
sorrindo, alegre. Ao lado, se representou mais vivido, magro, um pouco barrigudo e mantendo
a expressao de alegria que lhe é bem peculiar.

Se descreve como um menino alegre, brincalh&o, quieto, que ndo gosta de aprontar.
Uma semana depois ele reiterou que é quieto, comportado e meio alegre. Gosta de lavar a
casa, mas nao é muito acostumado a fazer esse servicgo, gosta de lavar vasilhas e de cantar no
louvor da Igreja. Dentre as coisas que o Gilberto ndo gosta de fazer a principal é ir a escola.

Para o futuro deseja trabalhar e ter dinheiro para comprar um carro. O trabalho figura
como o seu grande desejo. Ndo sonha com casamento e filhos, imagina que eles acontecerdo

com o préprio fluxo da vida e que ele permanecera cantando na igreja.
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Desenho 11 — Representacdo do Gilberto sobre si no presente e no futuro

No tocante a imagem que tem de si, a Luiza Helena expressou ambiguidades. Em um
dos dialogos se declarou bonita, perfeita, linda e maravilhosa. Depois, em outro dia, disse que
se considera gorda e feia.

A tarefa de pensar sobre si é um sacrificio para ela e ndo é por incapacidade ou por
alienacdo mental, é, em certa medida, recusa. Ela resulta da evitacdo das dores emocionais
gue isso lhe causa. Pensar em sua vida € pensar em fatos dolorosos que culminaram no
rompimento do vinculo familiar, & pensar na possivel dureza de viver com a auséncia do

amparo familiar, é encarar sozinha uma verdade dura, dolorosa e incerta.
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A auséncia da familia representa a caréncia de uma importante rede de apoio e que
repercute de diversos modos nas emocdes e no desenvolvimento das/os jovens*® (BENETTI;
DENARI, 2016).

Esta suposicdo assenta-se na observacdo de estratégias de fuga apresentadas por ela, tais
como desviar do assunto, apresentar respostas e/ou comentéarios pouco depois contraditos por
ela propria e a emotividade em momentos pontuais. Em um deles ela disse ter se lembrado de
seu pai e lastimou o seu falecimento.

Mesmo aparentando ser bem cuidada e por pessoas com as quais ha uma estima
reciproca, que zelam pelo seu bem estar, pela sua educacdo, pela sua salde e seu
desenvolvimento pessoal, o provavel desalento da Luiza Helena pode ser oriundo do dificil
processo de ruptura de vinculos afetivos e sociais, da posterior ressocializacdo e da
permanéncia por um periodo consideravel de sua vida em uma instituicdo asilar (BENETTI,
DENARI, 2016).

As pesquisadoras Benetti e Denari (2016) asseveram que a auséncia de programas de
capacitacdo destinados as pessoas que vivem em abrigos, com vistas a prepara-las/os para a
vida social apds a desinstitucionalizacdo constitui um agravante aos efeitos da restricdo
prolongada a vida comunitaria em adolescentes.

A necessidade de programas de capacitacdo que preparem gradualmente as/os
adolescentes com deficiéncia intelectual institucionalizadas/os, para a futura reintegracao
social é considerada pelas autoras como muito importante. Segundo elas, esses programas
potencialmente as/os habilitariam a estabelecer “[...] relacionamentos interpessoais sociais
saudaveis e produtivos” (BENETTI; DENARI, 2016, p. 14).

Projetar o futuro € tarefa muito dificil para a Luiza Helena. Talvez por imaturidade, por
medo ou pelos dois ela resiste ao convite em projetar o futuro de modo realista. Talvez
receosa de imaginar a propria vida transcorrendo fora do amparo institucional, sem um sélido
amparo familiar e, novamente, desgarrada dos vinculos afetivos ali estabelecidos.

As projecOes de futuro feitas por ela foram ancoradas na ilusdo romantica que ela nutre
com o cantor sertanejo Luan Santana. Ela diz que no futuro pretende estar, namorar ou morar
com o cantor. O desejo de ser cantora ou seguranca do seu idolo sdo estratégias que ela
vislumbra para se aproximar dele.

Cogitou, para quando ndo puder mais morar no abrigo, ir morar em Campo Grande no

Mato Grosso do Sul, na cidade onde o seu idolo mora.

4 A designacdo das autoras é adolescentes (BENETTI; DENARI, 2016).



217

A respeito do futuro declarou ndo imaginar como ele serd. N&o se imagina casando e
ndo tem vontade de ser mée. Ndo se imagina morando de modo independente nem
trabalhando.

Mesmo ndo apresentando projecfes de futuro mais realistas ela se sentiu tocada pela
provocacdo de pensar sobre o futuro e se emocionou. Chorou um pouco e me respondeu:
“quero morar contigo”.

Eu ndo recusei, mas expliquei que a vida na minha casa nao é facil, que todas as pessoas
assumem responsabilidades, que ndo sou rica e a vida aqui € dura e que ela,
consequentemente, teria que se adaptar a um novo estilo de vida*’. Ao ouvir isso ela recuou e
repetiu: “morar com o Luan Santana”.

Questionada especificamente sobre quais sdo 0s seus sonhos ela declarou que sao
conhecer os cantores Luan Santana e Jodo Guilherme, a cantora Anita e a atriz Larissa
Manoela.

Convidada a dizer o que ela havia representado no desenho, respondeu: “sou eu”.
Questionada sobre o que a imagem evidencia a respeito dela a resposta foi: “que eu sou
magrela, que eu sou muito feia”. Pouco depois, disse que, na realidade, ela se considera gorda.

Questionada sobre a informacdo que ela havia dado em uma entrevista anterior,
declarando-se bonita, perfeita, linda e maravilhosa ela recuou dizendo que é gorda e feia.

No desenho, solicitado como uma representacdo dela prépria e inicialmente assumido
como se fosse, ela escreveu o nome da sua atriz favorita, Larissa Manoela, e do seu idolo,
Luan Santana. Se recusou a escrever o pseuddnimo no desenho e a fazer qualquer
representacéo de si.

Ela manifestou antagonismos entre as quais as declaracdes de ser ora bonita ora feia, ora
gorda ora magra e, também, na declaracdo de que ndo gosta de comer. Ela disse ndo gostar de
comer e reiterou afirmando que ndo gosta de comer nada. Pouco depois disse ndo poder
comer porque ela esta engordando e ela ndo gosta disso. Instigada, lembrou-se que ha
alimentos, tais como pangueca, lasanha e macarréo dos quais ela gosta sim.

Em relacdo a expressdo facial, no desenho, disse que ela esta triste, logo em seguida
disse que ndo, que a expressdo facial esta alegre.

O vazio de expectativa que ela demonstra, de recusa em se perceber fora da ilusdo
romantica com os seus artistas prediletos ficou evidente na representagdo. Bem como o

antagonismo de se perceber de um modo que contrasta com 0 modo como ela gostaria de ser.

47 Esse comentario sucedeu a percepcéo de que ela me imaginava rica e vivendo com conforto e tranquilidade.
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Desenho 12 — Desenho da Luiza Helena, os idolos e a esquiva de se representar

O Mauricio tem como uma de suas caracteristicas mais marcantes a presteza. Ele é
sempre responsavel em relagdo as atividades que lhes sdo delegadas e participa com empenho
das atividades educativas, esportivas e artisticas promovidas pela APAE. Tem muito apreco,
também, pelas atividades que realiza com o pai como passear, caminhar ou correr.

A presteza do Mauricio, além de ser reconhecida por ele proprio, é facilmente
observavel. Durante os didlogos que tivemos em 2013, eu o percebia atento tanto as
entrevistas quanto ao que acontecia ao redor (FARIA, 2014). Em alguns momentos o Vi se
mobilizando para ajudar algumas pessoas que sequer haviam solicitado ajuda, mas que para as
quais ele havia percebido que poderia ajudar, que poderia ser Util.

Durante os didlogos mais recentes que tivemos ele relatou diversas situacdes nas quais
ele se disp0s a ajudar outras pessoas em atividades que ele consegue realizar.

A sua mde tomou parte no dialogo e relatou que desde pequeno esse € um traco

marcante da personalidade do Mauricio. Ela disse:

Mae do Mauricio: Essa caracteristica dele foi uma coisa que a gente descobriu
muito cedo, bem antes de saber da deficiéncia, quando ele tinha dois anos e meio,
teve de sair da creche, né, e ir comigo pro trabalho porque ndo tinha, na creche ele
sofria muito maus tratos e era impossivel continuar e ai conversando com a diretora
da escola, que eu sempre trabalhei na escola e tudo, ela: ndo tem problema néo traz
ele, né. Ai eu levava ele pro trabalho a partir de dois anos e meio. Antes dele mesmo
aprender a falar direito. Mas tipo assim ele aprendeu a falar nesse periodo, com trés
anos mais ou menos é que ele aprendeu a falar. Antes dos trés anos nao safa muita
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coisa. Mas a partir do momento que ele aprendeu a falar e la naquele ambiente,
primeira coisa que ele fazia por si s6, ele ficava por ali e assim toda pessoa que
chegava no portdo ele ja sabia quem era, pai de quem era, tia, mae, amigo, irmao, ja
ia na sala e chamar, falar 6 tem seu pai ou seu irmédo ja chegou. Entdo todo mundo
achava muito interessante. Ele saber que tinha 130 criancas, ele saber exatamente
quem era e foi pegar quem, foi falar com quem, ele chamava e falava: olha a mée de
fulano esta ai, olha a irma. Isso com trés e meio / quatro anos, ele ja tinha essa
caracteristica. O que ele errava as vezes era da Diretora, quando o marido dela
chegava, ele falava: olha seu pai ja chegou, ele veio te buscar (risos).

O Mauricio apresenta ter um grande apreco a si mesmo. Ele declarou que gosta de ser
como é e que ndo gostaria de ser diferente.

No primeiro desenho ele disse se representou “pegando mais um vento” e so.

Desenho 13 — Representacdo do Mauricio no presente
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Para o futuro Mauricio sonha ser um jogador de futebol. Quer, também, participar de
outras modalidades esportivas, como futsal e atletismo. Deseja trabalhar e ter condicdo de
comprar um carro.

N&o imagina como estara no plano pessoal, por isso, ndo fez projecdo familiar, amorosa

ou profissional mais especifica.
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Ele, assim como o Darcy, demonstra maior dificuldade que as/os demais em se imaginar
deslocado do tempo presente. Para o futuro as Unicas informagdes especificas que ele
apresentou foram relativas ao esporte, em relacdo as demais dimensodes da vida, disse: “eu to
vendo como € que vai ser ainda”. Mais adiante reiterou: “ainda t6 vendo ai como ¢ que vai
ser”.

Os sonhos que ele relatou ter se relacionavam as novas experiéncias que ele estava
tendo no periodo em que as entrevistas transcorreram e que as empolgaram muito, como um
concurso de danca do qual ele participaria em Recife/Pernambuco e das possibilidades de

participar de campeonatos esportivos, todos eles promovidos pela APAE.

Desenho 14 — Representacédo de futuro do Mauricio

W\ )M,/f A

O Michael se define como:

Michael: Eu me sinto uma pessoa assim, uma pessoa que tem um conhecimento
assim que sabe lidar com pessoas. Que sabe lidar com certas habilidades, certas
dificuldades, com pessoas que sdo especiais. Uma pessoa generosa. Eu sou uma
pessoa que conversa de boa com as pessoas, faco boas amizades, uma pessoa
tranquila, uma pessoa (pausa) assim, eu ndo me vejo uma pessoa totalmente normal
porque nenhum ser humano é totalmente normal assim. Eu sou uma pessoa que
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gosta de ajudar o préximo, Sou uma pessoa generosa, uma pessoa super educada,
uma pessoa que se convive com pessoas, sao pessoas de boas indoles, pessoas que
eu possa conviver mesmo, eu ndo sou de fazer amizade com pessoa assim que eu
vejo que ndo é pra minha pessoa, quando eu vejo que uma pessoa faz algo de errado
Ou que a pessoa, sei 14, ela ndo é uma pessoa correta, uma pessoa que pode me levar
pro mundo diferente la fora. Eu sou uma pessoa que ndo mexo com drogas, sou uma
pessoa que eu sei que quando o mundo |4 fora estd violento a gente as vezes tenta
ndo chegar préximo de pessoas que te leve pro mundo errado [...]. Uma pessoa
calma, tranquila, uma pessoa muito amorosa, muito carinhosa, muito meiga. [...] Eu
SouU uma pessoa que, assim, procura ganhar mais dinheiro, mas com o emprego
correto, 0 emprego que ndo vai me levar para 0 mundo e nao vai me trazer prejuizo,
ndo vai me trazer alguma coisa ruim porque as vezes muita gente morre por causa de
traficante.

Na descri¢do que Michael fez ele demonstrou ter representagdes melhor elaboradas de si
mesmo do que as de algumas/uns outras/os participantes. Nelas ele se descreve com riqueza
argumentativa e o faz relacionando-se com o mundo, evidenciando o uso de uma capacidade
de juizo a respeito de pessoas e de situacdes que ele considera adequadas e de outras que, ao
contrério, ele julga serem inadequadas e perigosas.

Em sua autodescrigédo evidencia-se a ancoragem social nos processos de construgdo das
representacdes (FARIA, 2014; JODELET, 2009; MOSCOVICI, 2007). Além disso, evidencia
que as pessoas com deficiéncia intelectual, como ndo poderia deixar de ser, elaboram as suas
““rede[s]” de ideias (sic), metaforas e imagens” (MOSCOVICI, 2007, p. 208) vinculadas ao
mundo, as pessoas e as ideias circundantes.

Em relacdo ao seu primeiro desenho ele diz ter representado uma pessoa tranquila, que
gosta de curtir a vida, aproveitar, sorridente e com a vestimenta que Ihe é peculiar: bota,
chapéu e cinto com fivela grande.

Ele disse que, assim como um de seus tios, ele se considera meio galcho, por isso, se

desenhou com o lenco e com a cuia de tomar chimarrao.
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Desenho 15 — Representacdo de si do Michael no tempo presente

Para o futuro Michael nutre o desejo de continuar sendo quem ele é, fazendo o bem para
as pessoas, para a humanidade, para a sociedade em geral.

Almeja dar um bom futuro aos filhos e para os netos, para as pessoas que estiverem ao
redor dele, mostrando o que pode e 0 que ndo pode, o que deve e 0 que ndo deve ser feito. Por
exemplo: ndo deve se envolver com pessoas estranhas, ndo ir para 0 mundo das drogas,
ensinar algo que vai ter futuro para as outras pessoas.

Para ele dar um bom futuro para a familia significa demonstrar algo bom para as/os

filhas/os ajudarem muito a sociedade, a humanidade, 0 povo que ta na rua, surdo, cego, 0s
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mudos a atravessarem a rua, fazer o bem para a sociedade, assim, é deixar algo do pai para o
filho, do filho para o neto, para o tataraneto, para o sobrinho, para todo mundo.

Pensando na sua descendéncia, deseja mostrar o seu lado diferente de ajudar, de estar ali
para dar um apoio, estar ensinando.

Aspira, também, virar palestrante para falar sobre tudo o que me falou durante as
entrevistas e langcar um livro sobre esses assuntos também, embora considere que lancar um
livro ndo seja tarefa muito facil porque tem que fazer “capa, contracapa, tem que ter a
biografia, tem que ter ndo sei o qué”. Ele considera que esse € um modo de deixar um pouco
do conhecimento dele “plantado no coragdao das pessoas para elas levarem isso adiante” e ¢
um modo de afamé-lo pelos saberes deixados como heranca.

O Michael do futuro é um “fazendeirdo rico”, um cara bem sucedido, um cara bem de

situacdo financeira, uma pessoa aposentada, uma pessoa de bem com a vida, uma pessoa que

gosta da natureza, que gosta de animais.

Desenho 16 — Representacdo do Michael sobre o que sonha para o seu futuro
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O Ricardo se considera uma pessoa educada que gosta de jogar futebol, pingue-pongue
e basquete. Ele também gosta de andar de bicicleta e de skate.

Na representacao ele disse ter se ilustrado como um jovem que usa celular, um skate
[objeto mais a direita no mesmo alinhamento das duas pessoas] e duas rampas para skate [ao
lado do porta-retrato, objetos amarelo com borda azul e amarelo com borda vermelha).

Além do que fora declarado por ele percebe-se que na representacdo ele esta dialogando
com outra pessoa, ambos com expressao de felicidade. No dialogo eles estdo se apresentando
e o aparelho celular entre os dois esta simbolizando a troca de contato telefonico. Ha,
também, a representacdo de uma fotografia dele pequeno em um porta-retrato e um “bichim”

[objeto amarelo com azul de brincar, acima do porta-retrato].

Desenho 17 — Representacéo do Ricardo sobre o presente

e o

r

O sonho de futuro do Ricardo é “ter uma saude boa”, uma moto, ter concluido o ensino

médio, trabalhar “e s6”, por isso, a representacdo que ele fez de si proprio no futuro representa

ele préprio sobre uma moto.
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No transcorrer da conversa a mde do Ricardo comentou que ele tem o sonho de ter
muito dinheiro e ir viver com o avd na fazenda onde ele mora. O Ricardo confirmou essas
informacdes.

Para a vida amorosa e/ou afetiva ele ndo fez projecOes, até aquele momento as suas

preocupacOes eram mais financeiras do que afetivas.

Desenho 18 — Representacdo do Ricardo sobre o seu desejo para o futuro

[1 /7 \ ¢\

A Tatiana instigada a dizer quem ela é e do que gosta de fazer respondeu de imediato
que nédo gosta de fazer nada. Pouco depois concordou que ela gosta de conversar e que 0 seu
passatempo preferido € “ficar muito na internet” e completou: “ah, eu fico no facebook, no
whatsApp, s0”.

No primeiro desenho ela disse ter representado “o mundo de hoje”. Nele ha a
representacdo da casa onde ela vive com a familia, algumas arvores que ela visualiza da sua
casa e uma flor. Ela imagina que quem olhar a imagem percebera que ela ¢ uma “pessoa boa”

e alegre.
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Desenho 19 — Representacdo da Tatiana sobre o si no presente

Tatiana nutre muitos sonhos para o futuro, “o primeiro ¢ concluir os estudos tudo.
Segundo, depois ¢ fazer faculdade para ganhar bem, trabalhar num lugar bom”. E argumenta:
“[...] pra gente crescer na vida a gente tem que ter um estudo bom. Porque € pelo estudo que
vOCé vai arrumar um servico bom [...] como diz a minha mae: tem que estudar para trabalhar
pouquinho e ganhar muito, sem estudo vocé trabalha muito pra ganhar pouco”.

Além das dimensfes relacionadas ao estudo e ao trabalho, Tatiana declarou que quer
“ter um futuro bom”. Uma maxima que para ela significa “ter uma casa”, “casar e construir
uma familia, ter um estudo bom, ter as coisas boas”. E completou: “a gente ter um futuro
bom, a gente tem que mostrar coisas boas, ter um pensamento bom para construir suas coisas
boas”.

No desenho representando o seu futuro, ela desenhou uma casa, um varal com roupas
estendidas na extremidade direita ao lado da casa e algumas arvores. Do lado esquerdo da
casa, ela representou o0 seu desejo de construir uma familia, em suas palavras: “um filho, o
marido e eu”. Afirmou que pretende ter um casal de filhos, mas se ndo forem ambas/os do

mesmo sexo estara bom também.
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Desenho 20 — Representacdo do sonho de futuro da Tatiana

As representacOes orais e graficas desvelam a pluralidade do grupo em relacdo aos
modos de ser, de se perceber, de sonhar e de se representar. Por meio delas, é possivel
visualizar as singularidades argumentativas, reflexivas, de personalidade e prospectivas de
cada um/a. Algumas delas: o sonho de riqueza do Michael, a auséncia de perspectivas
realistas da Luiza Helena e as expectativas estreitamente vinculadas as experiéncias atuais,
como no caso do Mauricio. Por outra via, depreende-se delas as semelhancas derivadas das
experiéncias sociais de vida menos restritivas.

Resumidamente, as representacGes expressam que as/os jovens com deficiéncia
intelectual entrevistadas/os sdo pessoas felizes, que tém apreco por si préprias/os, que se
percebem no mundo de modo relacional as demais pessoas e antenadas/os com os valores e
com os recursos disponiveis em seus “mundos”.

E um grupo diverso no qual as dificuldades e as limitagBes coexistem com as
habilidades e com o desejo de autossuperagédo (AAIDD, 2010; FARIA, 2014; VAGINAY,
2012; VYGOTSKI, 2012).

Aspiram uma vida comum que inclui, apesar de algumas variagdes e em uma escala

decrescente de prioridades, trabalhar, ser feliz, ter dinheiro para uma vida tranquila, ter uma
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profissdo, ter a sua propria casa, se casar e ter filhas/os naturais ou adotivos, ter um bom nivel
de escolaridade com a conclusdo do ensino médio ou quica com a realizacdo de um curso
superior.

O desejo de vida comum observado nesta pesquisa coincide, apesar das especificidades,
com o apresentado por Santos (2017) e que ele apresenta como sendo o desejo de “[...] seguir
um trajeto que os conduza a vida adulta” (p. 141). Este trajeto, no entanto, tem diversos
obstaculos sociais advindos das representagdes incapacitantes sobre as pessoas com
deficiéncia intelectual.

Um fato promissor € a maior abertura das familias para essas possibilidades. Mesmo
nos casos em que se sonha para o filho ou filha o estabelecimento de um relacionamento
amoroso com quem ndo tem a deficiéncia intelectual, a possibilidade do namoro, do
casamento e da geracdo de uma prole esta mais naturalizada.

A tranquilidade inerente a vida comum que aspiram foi expressa de varios modos. Para
0 Ricardo € ter uma salde boa, para a Tatiana é ter um emprego bom, para a Luiza Helena
seria ter no seu idolo, o cantor Luan Santana, refugio e alento a um futuro desconhecido e
ameacador.

A conexdo das representacfes com a realidade social se desvela ora mais ora menos
saliente, mas se faz presente no conjunto delas. Mesmo a marcante ambiguidade nas
representacdes da Luiza Helena em se representar, é fruto de questdes sociais que atravessam
de modo indelével a sua experiéncia de vida.

Um aspecto que merece destaque € a atividade politica almejada por Florestan e por
Michael. O Florestan ndo a almeja para a militdncia exclusiva as causas relativas a
deficiéncias, ele a imagina como uma atividade em prol da cidade. Para o Michael ela é uma
possibilidade para dar uma visibilidade positiva a deficiéncia, por meio dos saberes de
tolerancia e de respeito as diferencas, mas almejando, igualmente, que ela resulte em
melhorias para a sociedade.

Se o Michael e o Florestam tivessem tido a oportunidade de participarem de
movimentos organizados de autodefensores eles, potencialmente, seriam fortes candidatos, tal
qual ao Robert Martin48, a porta-vozes do grupo.

Aos dados apresentados, cabem algumas reflexdes. Primeiro, o “sonho” de vida comum
talvez ndo seja caracteristico apenas das/os jovens com deficiéncia intelectual que estejam

experienciando possibilidades sociais mais amplas de aprendizagem e de interagdo social.

48 Robert Martin esté apresentado no primeiro e no segundo capitulo.
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Esses “sonhos” sdo analogos aos evidenciados pelos depoimentos de ex-internas/os do
Hospital Psiquiatrico Adauto Botelho (PASSAGEIROS DE SEGUNDA CLASSE, 2001) e de
Robert Martin (2006), transcritas na sec¢do 1.3, os quais aspiram ter liberdade, casa, trabalho,
convivéncia familiar e, fora outras coisas, condi¢ao de superacdo dos seus proprios limites.

A comparacgdo dos dados obtidos nesta pesquisa com o0s apresentados por Glat (1989),
em pesquisa realizada no final dos anos 1980 com trinta e cinco mulheres com deficiéncia
intelectual, evidencia alteracdes em suas perspectivas futuras de vida e que elas decorrem da
ampliacdo da participacdo destas/es jovens na vida social comunitaria, atualmente ndo mais
restrita & familia e a escola especial.

O estabelecimento de amizades na vizinhanga, o direito e a condigéo de se deslocarem
sozinhos pela cidade, a efetividade, para alguns/mas a possibilidade de passeios com grupos
de amigas/os e sem a tutela escolar ou familiar, a maior liberdade para o estabelecimento de
vinculos afetivos amorosos e sexuais com consentimento e apoio familiar, dentre outros,
demarcam bem as diferencas percebidas entre pessoas com deficiéncia intelectual nestes dois
momentos e lugares (Goiania — 2016 e Rio de Janeiro — final dos anos 1980).

Dos sonhos apresentados ndo € possivel deduzir quais deles serdo vidveis ou ndo, a
comecar pela viabilidade deles que depende de um conjunto de fatores que inclui as
potencialidades de cada um, o0s suportes necessarios e recebidos ao seu pleno
desenvolvimento e as condi¢des impulsionadoras ou restritivas encontradas nos ambientes
sociais e institucionais que frequentam.

Vygotski (2012) pondera que

[...] O que decide o destino da pessoa, em dltima instancia, ndo é o defeito em si
mesmo, mas suas consequéncias sociais, sua realizacdo psicossocial. Os processos
de compensagdo tampouco estdo orientados a completar diretamente o defeito, o que
na maior parte das vezes é impossivel, mas a superar as dificuldades que o defeito
cria.

E salienta como as condicdes sociais poderdo influenciar o destino das pessoas com
deficiéncia intelectual. O processo de supercompensacdo49 (VYGOTSKI, 2012) podera
impulsionar a superacdo de algumas dificuldades, contudo o faz no &mbito individual ndo se
sobrepondo inevitavelmente as condigdes ou aos condicionantes sociais e as suas possiveis

consequéncias sobre a vida desses sujeitos.

49 Apresentado no primeiro capitulo.
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A partir da analise historica e contextual, é possivel afirmar que no pujante século XXI
as/os jovens com deficiéncia intelectual terdo melhores possibilidades, mesmo que com
limites, com dificuldades e de modo ndo padronizado, de viverem em condicdo de vida
diversa da que fora experienciada pelas geracdes precedentes no que diz respeito as
possibilidades de aprendizagem, de interagdo, de desenvolvimento pessoal, de
estabelecimento de relacionamentos afetivos, da realizacdo de atividades laborais, de
expressar a sua personalidade, de desenvolvimento da autonomia e a de elaborarem sonhos e
expectativas pessoais menos restritivas.

A esse respeito ha a importante contribuicdo de Courtine (2013) para quem o discurso é
“[...] mais que um texto. E um fragmento de histéria. E as palavras do texto, enquanto
atravessadas pela historia, cessam de ser simples unidades linguisticas” (p. 30). Ele ndo ¢é “[...]
simplesmente aquilo que traduz as lutas e os sistemas de dominacdo, mas aquilo por que, pelo
que se luta, o poder do qual n6s queremos apoderar” (FOUCAULT, 1996, p. 10), motivo pelo
qual hé& procedimentos de exclusdo e de interdi¢do do discurso.

As autorrepresentacdes desvelam sujeitos plurais. Como quaisquer outros seres
humanos séo indelevelmente marcados por limitacdes e por potencialidades, embora nestes,

as limitagcdes sejam mais aparentes que as consideradas normais.

Em igual medida, desvelam que a possibilidade de desenvolvimento pessoal, de
aprendizado e de desenvolvimento de habilidades pessoais e sociais Ihes caracterizam, mas
que elas ndo suprimem as caracteristicas da alteridade da deficiéncia intelectual. Em razdo do
que a boa oratéria, o senso critico, a boa memdria etc, adotando o Michael, dentre tantos
outros, como exemplo, coexistem com as limitacGes cognitivas que ndo cessaram em razao

dos importantes aprendizados que ele teve.

Acima de tudo, comprovam que ndo € possivel compreendé-los na polarizacéo
normalidade — deficiéncia apenas. Como se o primeiro significasse plena capacidade e o
segundo auséncia total de capacidade, porque ambas alteridades sdo mais plurais e complexas

do que o abarcado nas concepg¢des polarizadas que as representam.
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TECENDO UM REMATE

“Cada um de nés compde a sua histdria e cada ser em
si carrega o dom de ser capaz, de ser feliz”

(SATTER; TEIXEIRA, 1998).

A condicdo social das pessoas com deficiéncia intelectual tem sido caracterizada pelos
processos historicos e sociais de exclusdo, de marginalizacdo social e de concepgdes
pejorativas oriundas de concepgdes mitologicas, religiosas e dos primordios do conhecimento
cientifico vinculado a pressupostos supersticiosos sobre a deficiéncia intelectual.

Suas vidas sdo atravessadas pelo preconceito historicamente construido e pelas
classificacbes binarias que arbitrariamente as classificam opostamente as pessoas
consideradas normais, como pessoas completamente alienadas, razdo pela qual os seus
saberes e competéncias sao sempre vistos com descrédito e, por vezes, sob a suspeita de que
sejam pessoas oportunistas.

As pesquisas bibliografica e empirica, no entanto, invalidam essa classificacdo e
comprovam que a deficiéncia intelectual, por “[...] ndo se constituir de forma unitaria e
determinista” (SANTOS, 2017, p. 138), ndo as impede de ter certos graus de consciéncia de
si, de coeréncia e de senso critico.

As solucdes sociais para a deficiéncia intelectual, em sua ampla maioria, foram
excludentes e segregatorias. Elas comecaram a se alterar, mais significativamente, a partir da
segunda metade do século XX devido ao desenvolvimento de pesquisas embasadas em
critérios cientificos mais objetivos, pelos desdobramentos dos movimentos sociais em defesa
das pessoas com deficiéncia, pelo estabelecimento de uma condicdo de vida menos segregada
devido ao inicio do processo de inclusdo educacional e, mais recentemente, pelo
desdobramento do movimento de luta antimanicomial.

As pessoas com DI sdo sujeitos sociais, historicamente constituidos ndo apenas pelos
aspectos organicos da deficiéncia, mas, igualmente, pela interacdo destes com o0s saberes
sociais e cientificos sobre a DI e com as consequéncias dessas representacdes nas
possibilidades de interacgdo social, para que possam se suster da nutricdo ambiental.

Em Goias a particularidade da criacdo de pessoas com DI como recurso a escassez de
mé&o-de-obra escrava comprova a capacidade laboral desses sujeitos e da capacidade de

aprendizagem e de execucdo competente de tarefas laborais.
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Percebem a existéncia de limites sociais justificados a partir da deficiéncia e
compreendem a necessidade de superacdo desses limites. Tém ansia de autovalorizagao e de
reconhecimento social. Discordam que sejam “burros, incapazes, doidos” tal como julgam ser
concebidos pela sociedade.

A DI é um reflexo da diversidade humana. Percebem, tal como afirmado por Vaginay
(2012), que a diversidade prima e se percebem como integrantes dela.

As representacOes sociais sobre a deficiéncia evolveram da representacdo de
subhumanidade para a da sobrenaturalidade, como também para a representacdo de que sao
seres humanos concebidos de modo desvencilhado das concepgdes sobrenaturais e/ou
teoldgicas.

Atualmente estd ganhando forca, no campo cientifico e em alguns grupos sociais, a
representacdo de que sdo seres de direito aos quais devem ser oportunizados 0 acesso aos
saberes cientificos e as interagcBes sociais, a partir dos quais possam desenvolver o seu
potencial cognitivo e viver a vida de modo menos restritivo.

Apesar das representacdes cientificas mais recentes das areas disciplinares da Educacao,
da Psicologia e da Sociologia assentarem-se na perspectiva sécioecoldgica, as instituicdes
escolares ndo estdo, ainda, operando de modo pleno nesta perspectiva. Ela, em certa medida,
ainda se configura como rotuladora das pessoas que ndo estdo logrando éxito escolar como
sendo pessoas com a deficiéncia intelectual.

Por outro lado, o acesso aos saberes formais, obtidos por meio da escolarizagdo, as
possibilidades de sociabilidade e as condi¢cdes de autonomia das pessoas com DI, ndo sem
restri¢cdes, estdo sendo significativamente ampliadas.

O impacto do acesso aos saberes escolares na vida delas/es é revelador do qudo
importante é a escolarizacdo para a inclusdo social, posto que a alfabetizacdo tem
possibilitado o uso das redes sociais, a locomogdo autbnoma pela cidade e a insercao, apesar
de ainda restrita, no mercado de trabalho, resultando na diminuicdo da segregacdo e do
isolamento social.

Na instituicdo escolar ha a vivéncia da sociabilidade e com ela o aprender a ser alguém
com comportamentos mais adequados as normas sociais e essa vivéncia tem impactado
positivamente em diversos aspectos da vida das/os jovens com DI pesquisadas/os.

Comparativamente a populacdo em geral e as outras deficiéncias, € um grupo pouco
numeroso; com prevaléncia masculina; com o maior indice de analfabetismo e de baixa
instrugdo dentre todas as deficiéncias; é a deficiéncia, no caso masculino, que mais tem

enfrentado limites para a insercdo no mercado de trabalho, em relagcdo as mulheres o género
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se apresenta, ainda, como um impeditivo maior que o da deficiéncia. No Brasil, a prevaléncia
da DI conforme critérios de racga € preta, amarela e parda.

Apesar de recente, a experiéncia social menos limitante ja repercute na autoimagem
positiva de si, na percep¢do do preconceito e na contestacdo de seus pressupostos e, também,
na construcdo de perspectivas de futuro semelhantes & de seus pares etarios, ndo atribuindo a
si, pelo menos discursivamente, limites em razdo da deficiéncia.

Na expressdo de suas autorrepresentacOes, apresentaram pensamento com coeréncia;
autodeterminacdo; o enfoque nas habilidades a despeito das limitacdes e dificuldades
pessoais; a percepcdo das peculiaridades individuais, apesar de ndo associa-las diretamente a
deficiéncia; a prevaléncia da utilizacdo de terminologias outrora convencionadas, tais como:
especial; PNE — portador de necessidades especiais; dificuldade de aprendizagem; déficit
cognitivo; mentally delay* ao invés da terminologia deficiéncia intelectual que ainda ndo esta
incorporada no vocabulério popular.

Sao pessoas felizes, que se dedicam a superagdo dos seus limites, que tém uma
aparéncia estética da qual ndo € possivel deduzir imediatamente a existéncia da deficiéncia
intelectual. Se esforcam para agirem e serem percebidas/os como pessoas comuns e ndo como
uma pessoa diferente ou deficiente. S&o usuarias/os das midias sociais, ndo vivem isolados do
mundo, tampouco, em estado de alienacdo mental.

Conectam-se em maior ou em menor medida com os problemas sociais do mundo e de
outras pessoas, tém nocdo de realidade, percebem algumas manifestacGes de preconceito e,
também, o fato dela, por vezes, se relacionar com a visibilidade ou ndo da deficiéncia.

A atuacdo politica de autovalorizacdo € exercida de modo cotidiano e ndo
institucionalizado. A participacdo de algumas/alguns delas/es nesta pesquisa foi
marcadamente politica, um modo de apresentar uma versdo de si diferente da representacdo
pejorativa que socialmente ainda vigora, a qual tém consciéncia.

As ambivaléncias da vida ndo tiveram espaco na maioria das falas, mas foram
fartamente apresentadas por Michael que evidenciou sentir as “dores e as delicias de ser o que
€2 desvelando dificuldades da vida, em parte ocultadas pelo itinerario otimista pelo qual as
falas foram conduzidas.

A coincidéncia de otimismo na premissa norteadora do trabalho de pesquisa e no

posicionamento das/os participantes ndo significa a inexisténcia de problemas, de dificuldades

1 Este termo se refere exclusivamente a Celi.
2 parafraseando Caetano Veloso a partir da can¢do “Dom de Iludir” (VELOSO, s.d.).
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e de conflitos sobre 0 modo como sdo, sobre como se expressam e sobre 0 modo como se
inscrevem no mundo.

Ela evidencia a escolha de uma via de expressdo da autoimagem pela qual tém
possibilidade de forjarem uma imagem social positiva da pessoa com deficiéncia intelectual,
menos limitante e menos centrada nas dificuldades. Focada nos saberes e no desejo de uma
vida com menos preconceito e limitagoes.

A fala, reconhecida historicamente como um dos principais meios de percepcdo da
alteridade da DI, € igualmente um dos meios que observa-se a logica, a coeréncia, 0
posicionamento discursivo estratégico e a capacidade analitica delas. Ademais, é 0 modo pelo
qual podem participar do fértil debate sobre a DI, enriquecendo-o com a perspectiva do
préprio sujeito.

Ela revela que esse novo sujeito refundado no alvorecer do século XXI tem, com maior
ou menor eloguéncia, compreendido que a via discursiva ¢ um dos modos pelos quais elas/es
poderéo se inscrever no mundo e atuar politicamente em prol da visibilidade positiva da DI e
da conquista de condicGes de vida mais equitativas.

Os dados explorados neste trabalho tém inimeras possibilidades interpretativas e
analiticas. Espero que essas possibilidades instiguem olhares que re/problematizem os saberes
sociais e cientificos sobre a deficiéncia intelectual, sobre as condicGes sociais de vida dos
grupos socialmente marginalizados e, também, sobre como esse sujeito esta re/fundado em
nossa sociedade, de modo a ampliar os limites compreensivos e reflexivos sobre a deficiéncia
intelectual.

Abarcando, sob outros angulos, os sujeitos que aspiram compor a sua prépria historia

por julgarem carregar em si o dom de ser capaz e de ser feliz.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

A sua filha/o esta sendo convidado a participar como voluntaria/o de uma pesquisa. Meu
nome ¢ Raclene Ataide de Faria, sou a pesquisadora responsavel e minha area de atuagfo € a
Sociologia.

Apos receber os esclarecimentos e as informacgdes a seguir, se vocé aceitar que sua filha, ou
pupilo faga parte desta pesquisa, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma
delas € sua e a outra ¢ da pesquisadora responsavel. Em caso de recusa, vocé nfo sera
penalizada/o de forma alguma.

Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora
responsavel: Raclene Ataide de Faria pelos telefones: (62) 3092 8513 e 98420-3473 ou pelo
email: raclene2@hotmail.com. Em caso de ligag8o telefénica vocé poderd telefonar para a
pesquisadora a cobrar.

Havendo alguma duvida sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa, vocé podera
entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Goias pelo

telefone: 3521-1215.

INFORMACOES IMPORTANTES SOBRE A PESQUISA
- Titulo: Auto-representa¢do de pessoas com deficiéncia intelectual: a concepgdo sobre a

deficiéncia e os “sonhos” para o futuro.
A) Justificativa:

Desde o final do século XX, no Brasil e no mundo, os movimentos politicos em defesa dos
direitos das pessoas com deficiéncia tém sido intensos. O discurso cientifico e o dos
movimentos sociais sdo de que a existéncia da deficiéncia néo justifica a desigualdade de
oportunidades e de direitos entre as pessoas. Percebe-se, no entanto, que a fala e a perspectiva
da pessoa com deficiéncia intelectual ainda € pouco escutada. Pessoas cegas, surdas e com
deficiéncia fisica geralmente falam por si proprias, enquanto que as pessoas com deficiéncia
intelectual tem tido a sua voz, ainda, silenciada. E com o silenciamento da pessoa com

deficiéncia intelectual que essa pesquisa pretende romper.
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B) Objetivos:

e Perceber quais sdo as concepg¢des que jovens com deficiéncia intelectual, em Goiania,
tém sobre a propria deficiéncia;

e Comparar as concepgdes sobre a deficiéncia intelectual apresentada pelas/os
participantes com as percebidas nos documentos legais e na literatura cientifica;

¢ Refletir sobre as condi¢Ses sociais e de vida de jovens com deficiéncia intelectual em

Goiénia a partir da perspectiva delas/es mesmos.

C) Os procedimentos utilizados na pesquisa serdo entrevistas, as respostas serdo registradas
por meio de gravagéo de voz pela propria pesquisadora.

Esses dados serdo utilizados unica e exclusivamente para a realizagdo desta pesquisa, eles
ficarfio guardados pela pesquisadora por um periodo maximo de cinco anos, apos esse prazo,
todos os materiais do questionario e das entrevistas serdo incinerados. A identificagdo pessoal
da/o participante e da sua familia serfio mantidas em sigilo. Ndo havera a utilizagio desses
dados para outra finalidade do que a expressa neste termo sem que haja o conhecimento e a

aprovagdo das pessoas responsaveis pelas/os participantes.

A participagdo na pesquisa € livre, voluntaria e consentida, ou seja, s participara da mesma
as pessoas que juntamente com seu responsavel concordarem com a participagio e mediante
manifestagdo do consentimento neste termo.

Serdio, no maximo, quatro encontros. Todos individuais e que ocorrerfio em data, horario e
local previamente combinado entre a pesquisadora, a/o participante e sua/seu responsavel.
Néo havera riscos fisicos ou a integridade, a dignidade e ao anonimato das/aos participantes,
nem de pagamento ou gratificagfo financeira pela participagdo. Pode ser que alguma pergunta
cause constrangimento ou que a pessoa entrevistada ndo queira responder. Se i3so ocorrer
as/os participantes terfo sempre e indiscutivelmente o direito de se recusar a respondé-las. A
participagéo nfo lhes obrigara a responder todas as questdes que lhes forem apresentadas.
Apds a organizacdo dos dados da pesquisa, eles serdo apresentados por meio de reunifio
previamente agendada a cada participante e representante, que podera manifestar-se a respeito
dos mesmos ou, caso a familia prefira, sera entregue uma copia digital da tese.

As informagbes obtidas serdo apresentadas na tese de doutoramento em Sociologia da

pesquisadora responsavel pela pesquisa.
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Vocé tem total liberdade para se recusar a participar ou retirar seu consentimento, em
qualquer fase da pesquisa, sem nenhuma penalizagdo ou prejuizo. Se, por algum motivo,
vocés sentirem que a pesquisa lhes causou algum dano vocés poderdo, como participantes de

pesquisa, pleitear a reparagfo ou indenizagfo que € garantida por lei.

CONSENTIMENTO DA PARTICIPAGAO COMO VOLUNTARIA NA PESQUISA

Eu, ., RG ou CPF

, abaixo assinado, concordo e autorizo a participagdo

do/a meu filho/a como

voluntaria/o na Pesquisa “Auto-representacdo de pessoas com deficiéncia intelectual: a
concepgdo sobre a deficiéncia e os ‘sonhos’ para o futuro”. Fui devidamente informada/o e
esclarecida/o pela pesquisadora Raclene Ataide de Faria sobre a pesquisa, os procedimentos
nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha
participagdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer momento,
sem que isto leve a qualquer penalidade ou prejuizo. Concordo com as condi¢Oes

apresentadas e autorizo a participa¢do da minha filha, filho ou pupilo na pesquisa acima

descrita.
Goiania, , de de 2016.
Assinatura da/o responsavel
Assinatura da pesquisadora
Contatos:

Testemunhas em caso de uso da assinatura datiloscopica
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Pesquisa Auto-representagiio de pessoas com deficiéncia intelectual: a concep¢éo sobre a

deficiéncia e os “sonhos” para o futuro

CARACTERIZAGAO DA/O PARTICIPANTE

Nome: Idade:
2. Local de nascimento e data:
3. Sexo: ( )Feminino ( ) Masculino () Outra Bairro onde mora
4. Quantas pessoas moram na sua casa?

()1 ()2 ()3 ()4 ()3 ()6 ()7 oumais

5. Quem sdo as pessoas que vivem na mesma casa que vocé?
( )Mae ( )Pai ( )YIrmd /s () Irm3o/s ( )AVS ( YAvVO
() Madrasta ( ) Padrasto ( ) Outro

S

Qual ¢ a profissdo da sua mie? E do seu pai?

~

Qual ¢ a renda média da sua familia em salarios minimos?

()1 ()2 ()3 ()4 ()3 ()6 ()7 () 8 oumais

8. Vocé trabalha? ( )Sim ( )Nio

e Sesim, com o qué?

¢ De que modo vocé conseguiu o seu emprego atual?

e  Antes de trabalhar no seu emprego atual vocé fez algum curso preparatério para o trabalho?

e Qual ¢ o seu hordrio de trabalho?

e Qual ¢ o seu salario?

e Vocé se sente satisfeito com o seu trabalho (com as tarefas que executa, com o ambiente de
trabalho, as condi¢gdes de trabalho, os relacionamentos, o salario, a jornada de trabalho)?

¢ Sendo, vocé ja trabalhou alguma vez? ( ) Sim ( )Nao

¢ Sesim, com o qué?

¢ Se ndo, vocé pensa que vocé ira trabalhar algum dia? Vocé tem algum plano sobre isso? Qual?

9. Vocé recebe algum beneficio do INSS?

10. Vocé tem religidio? ( )Sim ( )Nio  Sesim, qual?
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11. Vocé frequenta as reunides religiosas? ( )Sim ( )Néo

12. Vocé gosta de participar delas? ( ) Sim ( )Ndo

13. Vocé participa ou se ja participou de alguma associagio de pessoas com deficiéncia?
( ) Sim ( )Nio Qual?
Explique:

14. Vocé estuda? () Sim ( )Ndo

15. Se sim, vocé esta em qual série?

16. Vocé estuda atualmente em qual escola?

17. Se néo, vocé estudou até qual série/ano? Quando vocé parou de estudar?

18. Por que vocé parou de estudar?

19. Vocé tem namorada/o? ( ) Sim ( ) Nio

20. Ja teve? ( ) Sim ( )Néo

21. Se sim, quantas/os?

22. As namoradas ou namorados que vocé teve, também, tinham alguma deficiéncia?

23. Como vocé conheceu a sua namorada ou seu namorado? (dependendo do caso, perguntar sobre
cada uma delas/es)

24. Se nio, por que vocé nunca namorou? Vocé pensa que um dia vocé vai namorar? E como vocé
imagina que sera?

25. Vocé tem amigas ou amigos? ( ) Sim ( ) Nio

26. Quantas/os? ( )1 ()2 ()3 ( )4 ( )5 ( )6 ()7 oumais

27. Onde vocé conheceu cada uma das suas amigas e/ou amigos?

28. Vocé e as suas amigas ou amigos passeiam juntos? () Sim ( )Nio

29. Se sim, onde vocés costumam passear?

30. Vocés e as suas amigas e/ou amigos frequentam a casa uns das/os outras/os?

31. O que vocé faz no seu tempo livre? (Aquele tempo em que ndo se estd na escola ou trabalhando)

32. Vocé pratica algum esporte? ( ) Sim ( )Ndo Qual?

33. Ja praticou? ( ) Sim ( )Nio

34. Se vocé pratica ou ja praticou algum tipo de esporte onde vocé o praticava (escola, academia,
etc)?

35. Além de tudo o que foi perguntado ha alguma informag¢io que vocé gostaria ou poderia me

apresentar para me informar melhor quem vocé ¢, o que faz e o que gosta de fazer ou ser?
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Pesquisa Auto-representagiio de pessoas com deficiéncia intelectual: a concepg¢éo sobre a

deficiéncia e os “sonhos” para o futuro

Roteiro das Entrevistas

1. Ol4, como vocé sabe eu sou pesquisadora e eu tenho muito interesse em te conhecer, em saber o
que vocé pensa € em ouvir o que vocé tem a me dizer sobre vocé mesma/o. Como essa € a
segunda vez em que estamos nos vendo eu proponho que vocé se apresente para mim. Por
exemplo, quem ¢ vocé, o que vocé faz, do que vocé gosta ou ndo gosta de fazer e tudo o que

voce quiser e puder dizer sobre vocé. Pode ser?

2. Eu gostaria que no nosso bate-papo de hoje vocé me falasse, na sua opinido € claro, o que € a
deficiéncia intelectual. Por exemplo, se alguém te perguntasse o que ¢ a deficiéncia intelectual o

que vocé responderia para essa pessoa?

3. Vocé € uma pessoa que, num certo momento da sua vida, recebeu a noticia de que vocé tem a
deficiéncia intelectual. Se vocé pensar na sua vida antes desse momento vocé se recorda como

ela era?

4. Vocé tem alguma lembranga de como foi a situagdo em que vocé tomou conhecimento dessa
deficiéncia em vocé? Vocé pode me contar como foi? Vocé se lembra quantos anos vocé tinha

nessa época?

5. Eu gostaria de saber também se o fato de vocé ter recebido um laudo médico dizendo que vocé

tem a deficiéncia intelectual afetou, de algum modo, a sua vida. Por favor, fale-me sobre isso.
6. E como & para vocé ser alguém com deficiéncia intelectual?

7. Vocé se sente ou ja se sentiu diferente das pessoas que ndo tem a deficiéncia intelectual

(observar os aspectos da diferenga)? Me explique.

8. Apesar da deficiéncia vocé reconhece semelhangas que vocé tenha com as demais pessoas? Ou

seja, em que vocé se acha parecido com as outras pessoas?
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9. As vezes eu ougo pessoas falando que alguém que tem a deficiéncia intelectual tem um

problema. Para vocé a deficiéncia € um problema?

10. Vocé sabe o que € preconceito? Em algum momento vocé sente ou ja sentiu que as pessoas

foram preconceituosas contigo por causa da deficiéncia? Como foi que isso ocorreu?
11. O que vocé deseja para a sua vida, para o seu futuro?

12. Quais sdo os sonhos vocé tém para a sua vida pessoal?
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