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RESUMO

Pessoas com deficiéncia intelectual estdo vivendo mais e, em alguns casos, envelhecendo com os
seus pais. O estudo objetivou analisar como as trajetorias de inser¢do social dos filhos, narradas
pelos pais, contribuem para a defesa dos processos de inclusdo em seus multiplos sentidos.
Materialidades empiricas foram geradas por meio de entrevistas narrativas com maes e um pai de
pessoas com deficiéncia intelectual com mais de 53 anos, e a analitica foi inspirada na analise do
discurso em Foucault. O estudo demonstra que cada momento histdrico articula distintas nogdes de
verdade as formas como pessoas com deficiéncia intelectual foram tratadas, desde a exclusdo da
escola, do trabalho, da vida afetiva e, mais recentemente, o movimento pela inclusdo. A fragilidade
da maioria dos pais entrevistados, em forma de saude, de protecdo, de seguranca, aponta para a
importancia de politicas publicas de apoio a essa populacdo, para que estes sujeitos possam viver e
envelhecer com maior dignidade.

Palavras-chave: Educac¢ao Especial. Deficiéncia Intelectual. Envelhecimento. Familias. Inclusao.

ABSTRACT

People with intellectual disabilities are living longer and, in some cases, aging with their parents.
The study aimed to analyze how these people’s trajectories of social insertion, narrated by their
parents, contribute to the defense of inclusion processes in their multiple senses. Empirical
materialities were generated through narrative interviews with mothers and a father of individuals
with intellectual disabilities over 53 years of age, and the analysis was inspired by Foucault’s discourse
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analysis. The study points out that each historical moment articulates different notions of truth to
the ways in which people with intellectual disabilities were treated, from exclusion from school,
work, affective life and, more recently, the movement for inclusion. The fragility of most of the
parents interviewed, in terms of health, protection and security, points to the importance of public
policies to support this population, so that these subjects can live and age with greater dignity.

Keywords: Special Education. Intellectual Disability. Aging. Families. Inclusion.

RESUMEN

Las personas con discapacidad intelectual viven mas tiempo y, en algunos casos, envejecen con sus
padres. El estudio tuvo como objetivo analizar cdmo las trayectorias de inserciéon social de los nifios,
narradas por los padres, contribuyen para la defensa de los procesos de inclusién, en sus multiples
sentidos. Se generaron materialidades empiricas a través de entrevistas narrativas a madres y padres
de personas con discapacidad intelectual mayores de 53 afios, y el anadlisis se inspiré en el andlisis
del discurso de Foucault. El estudio apunta que cada momento histérico articula diferentes nociones
de verdad a las formas en que las personas con discapacidad intelectual fueron tratadas, desde la
exclusion escolar, laboral, afectiva y, mas recientemente, el movimiento por la inclusion. La fragilidad
de la mayoria de los padres entrevistados, en términos de salud, proteccién, seguridad, apunta para
la importancia de politicas publicas de apoyo a esa poblacién, para que estos sujetos puedan vivir y
envejecer con mayor dignidad.

Palabras claves: Educacion Especial. Discapacidad Intelectual. Envejecimiento. Familias Inclusidn.

INTRODUCAO

A histdria registra diferentes formas de perceber a pessoa com deficiéncia, passando
por misticismo, abandono, exterminio, segregacdo, exclusdo, integracao e, atualmente, ganha
espaco o processo de inclusdo. Todavia, esse movimento ndo acontece de forma linear, mas com
descontinuidades. Durante séculos os “diferentes” ficaram a margem dos grupos sociais, mas a
medida que o direito humano a igualdade e a cidadania se tornou motivo de inquietacao, a percepcao
em relacdo a pessoa com deficiéncia também comecou a se transformar.

Dreyfus e Rabinow (2010), amparados em Foucault, relatam processos de exclusdo a exemplo
do confinamento dos leprosos durante a Idade Média, os quais eram tidos como perigosos e
perniciosos, mantidos isolados até o final desse periodo histérico. A partir disso, os leprosarios foram
esvaziados e seus ocupantes substituidos por um grupo maior de diversos: os loucos, os imbecis, os
tolos, os bébados, os devassos, os criminosos e os apaixonados. Uma histdria de confinamento e
exclusdo e uma nova forma de discurso e de institucionalizagdo emergiram, pois nessa época o
internamento deveria conter uma justificativa moral e social.

Os autores afirmam que, apds a Revolucdo Francesa, o fato de o louco e o criminoso serem
depositados no mesmo local comegou a gerar movimentos de indignacao. O internamento tornou-
se um grande erro econOmico a ser abolido ou substituido por algo mais cientifico, que separasse
as categorias. Resquicios dessa histdria perduraram por muito tempo, ganhando aos poucos novas
configuragdes, mas olhares clinicos e assistenciais marcaram e restringiram a vida de pessoas com
deficiéncia, efeitos que perduram ainda hoje. Até pouco tempo atrds, diagnésticos clinicos apresentavam
a estimativa de vida da pessoa com deficiéncia como breve. Esses diagndsticos frequentemente se
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consolidavam, pois as trajetdrias de exclusdo em diferentes esferas da vida, a exemplo de cuidados
com saude e com o bem-estar, eram fatores que contribuiam para abreviar as suas existéncias.

O envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual é um fen6meno recente, segundo Ferreira
(2012), dado que a expectativa de vida desse grupo era considerada menor que a da populagdo em geral.
Hoje nos deparamos com o envelhecimento de pessoas com deficiéncia intelectual, pois suas vidas estao
se estendendo em consequéncia de diversos fatores, entre eles o avango das ciéncias sociais e da saude e
a melhoria nas condig¢des de vida da populagdo mundial, embora ainda existam muitas pessoas vivendo
em condig¢Bes precarias. Assim como seus pais, as pessoas com deficiéncia intelectual estdo vivendo vidas
mais longas e, em alguns casos, os pais e os filhos estdo envelhecendo lado a lado.

Esse fendmeno acontece ndo por conta de a deficiéncia ter se modificado ao longo dos anos,
mas pela forma como percebemos, compreendemos e agimos diante dela, oportunizando a esses
sujeitos vivéncias similares as de qualquer outra pessoa.

Este artigo propde-se a demonstrar como, ao longo da histdria, diferentes formas de produzir a
pessoa com deficiéncia foram naturalizadas, desde o exterminio e abandono, até, na contemporaneidade,
a conquista de espacos em debates e o reconhecimento da diferenca. Este texto resulta da dissertacao de
Mestrado em Educagdo da primeira autora, sob orientagdo da segunda. O estudo procurou responder ao
problema de pesquisa assim constituido: como as trajetdrias de escolarizacdo e inserc¢do social dos filhos
adultos com deficiéncia intelectual em fase de envelhecimento, narradas pelos pais, contribuem para a defesa
dos processos de inclusdo em seus multiplos sentidos? Do problema de pesquisa derivaram as seguintes
perguntas de estudo: como transcorreu o processo histérico de escolarizagdo e insercao social de pessoas
com deficiéncia intelectual na educacao brasileira? Que mudancas os pais percebem na forma de tratar as
criangas com deficiéncia, comparando a infancia do filho e hoje? Que fatores sociais/educacionais, ao longo
da vida, influenciaram a constituicdo do sujeito com deficiéncia intelectual na perspectiva dos pais? Quais 0s
maiores desafios dos pais com relagdo ao processo de envelhecimento dos filhos com deficiéncia intelectual?

O olhar para o envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual, assim como as praticas
quanto a sua educabilidade e inclusdo social e escolar, remete-nos a pensar em uma histdria nao linear
ou evolutiva. Diferente disso, indica uma histéria de descontinuidades e verdades construidas, quando as
familias, influenciadas pelas verdades da medicina, acreditavam que seus filhos com deficiéncia teriam
pouco tempo de vida.

Contudo, de acordo com Pieczkowski (2017), o fato de as pessoas com deficiéncia estarem vivendo
mais nao significa que estejam vivendo melhor em uma sociedade baseada em principios neoliberais,
pois, ao envelhecerem, sdo duplamente discriminadas: como pessoas com deficiéncia (frequentemente
compreendidas como ndo produtivas) e como pessoas idosas. Ainda, referenciando a autora, olhar para
adultos e idosos com deficiéncia intelectual € uma questdao emergente.

Muitos adultos ou idosos com deficiéncia intelectual hoje ndo vivenciaram o processo de
escolarizacdo e inclusdo social, uma vez que a Educacgado Especial se constituia separadamente. O direito
a inclusdo efetivou-se nas ultimas quatro ou cinco décadas, ganhando énfase no Brasil especialmente
a partir da Politica Nacional de Educagao Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva (Brasil, 2008).

METODOLOGIA

A pesquisa foi realizada com maes e um pai de pessoas com deficiéncia intelectual com mais de 53
anos. Foi realizada uma pré-investigagdo em um Centro de Atendimento Educacional Especializado em
Educacao Especial (CAESP) do Oeste de Santa Catarina ao qual estdo vinculadas as pessoas com deficiéncia
intelectual participantes do estudo, que determinou que teriamos os sujeitos para a investigagao
em numero considerado satisfatério. A intencdo inicial era entrevistar pais de idosos com deficiéncia
intelectual, ou seja, acima de 60 anos. Considerando-se que o nimero seria limitado, foi ampliada a faixa
etaria, iniciando a partir de 53 anos.
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No CAESP selecionado, os atendimentos pedagdgicos sdo oferecidos diariamente, nos turnos
matutino e vespertino, de segunda a sexta-feira, desde 1970. Vale ressaltar que alguns dos sujeitos
pesquisados frequentam esse centro desde a sua fundacgao, ou seja, hd mais de 50 anos.

Para desenvolver a pesquisa, em um primeiro momento houve um didlogo com a gestdo da
instituicdo para verificar a possibilidade da selecdo desses sujeitos e fornecimento dos contatos
dos familiares. Na sequéncia, foi preciso estabelecer os critérios para a definicdo do locus e dos
sujeitos da pesquisa, que sdo: a) ser pai/mae de adulto/idoso com idade de 53 anos ou mais e com
deficiéncia intelectual; b) o filho frequentar o CAESP selecionado; e c) aceitar participar do estudo.

Para confirmar a viabilidade da pesquisa, foram identificadas oito familias que atendiam ao
primeiro e segundo critérios. Posteriormente, foram realizados telefonemas aos familiares, relatando
os objetivos e a importancia da sua participacao.

Foram feitos oito contatos com pais, dos quais sete realizaram a entrevista. Um pai que seria entrevistado,
por motivo de grave problema de saude, ndo pode participar e faleceu durante o periodo da investigacao.

Durante as entrevistas realizadas, as maes e pais foram convidados a participar (no caso de ambos
estarem presentes), ndo havendo um direcionamento para nenhum dos genitores. No entanto, apenas
em uma familia ambos participaram, e nas demais a mae foi entrevistada, pois em trés familias o pai
ja era falecido e noutras trés os pais apresentavam sérios problemas de salude, estando acamados;
um deles até mesmo faleceu durante o periodo do estudo. As familias cuja participacdo foi das maes
fizeram questdo de que a entrevista fosse realizada em suas residéncias, especialmente em trés delas,
dada a necessidade de também cuidar de seus conjuges. Ja a familia em que ambos os cOnjuges
participaram optou por realizar a entrevista na instituicdo. Salientamos que o estudo aconteceu em
um periodo muito singular na histéria da humanidade, ou seja, no periodo critico da pandemia da
COVID-19. Por isso, todos os cuidados sanitarios definidos pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS)
foram tomados, como uso de mascara individual e de dlcool gel e distanciamento social.

Como estratégia para a coleta de materialidades empiricas, optamos por entrevistas narrativas.
A entrevista narrativa, para Andrade (2014, p. 173), “é uma possibilidade de pesquisa ressignificada
no campo de pesquisa pés-estruturalista em uma perspectiva etnografica”. A autora afirma, ainda,
que “as narrativas sdo constituidas a partir da conexao entre discursos que se articulam, que se
sobrepdem, que se somam ou, ainda, que diferem ou contemporizam” (Andrade, 2014, p. 179).

Foi adotado um roteiro para conduzir as entrevistas narrativas que foram gravadas mediante
consentimento, transcritas na integra e posteriormente organizadas em agrupamentos tematicos,
considerando os aspectos mais relevantes e recorrentes. A analitica aconteceu pela perspectiva da
analise do discurso, inspirada em referenciais foucaultianos.

Segundo Fischer (2001), seguindo essa perspectiva, o pesquisador precisa considerar o discurso
como um todo, analisando o que se diz e como se diz. Ainda, afirma a autora, Foucault salienta que os
pesquisadores precisam ter atitudes metodoldégicas a fim de ndo se pautarem em questdes subjetivas,
analisando apenas “[...] ‘0 que estd por tras’ dos textos e documentos, nem ‘o que se queria dizer’ com
aquilo [...]” (Fischer, 2001, p. 221). Desse modo, é necessario “[...] atentar para a ideia de que palavras
e coisas dizem respeito a fatos e enunciados, que a rigor sdo ‘raros’, isto é, ndo sdo obvios, estdo
para além das coisas dadas [...]", sendo plausivel atentar-se as condi¢des em que aquele discurso estd
sendo reproduzido (Fischer, 2012, p. 100). Sales (2014), ao referir-se a andlise de discurso com base em
Foucault, afirma que: “[...] trata-se de analisar por que aquilo é dito, daquela forma, em determinado
tempo e contexto, interrogando sobre as condi¢des existentes do discurso”.

Considerando-se os cuidados éticos da pesquisa, a instituicdo e os colaboradores envolvidos
tiveram suas identidades preservadas, sendo os/as entrevistados/as identificados/as pela palavra
“Entrevistado”, seguida do nimero 1 (um), 2 (dois), 3 (trés) e assim sucessivamente, de acordo com
a ordem das entrevistas realizadas. Levaram-se em conta os aspectos legais previstos na Resolugao
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466/2012, que orienta as pesquisas envolvendo seres humanos. Essa resolu¢do define que aos
colaboradores da pesquisa devem ser garantidos o sigilo e o anonimato. O material analitico sera
armazenado por um periodo de cinco anos apds o encerramento dos estudos.

Também foram adotados o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos participantes das
entrevistas (TCLE), o Termo de Consentimento para Uso de Voz (TCUV), bem como a Declaragdo
de Ciéncia e Concordancia da instituicdo envolvida. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP), sob Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE)
n2 48967121.3.0000.0116, e somente apds sua aprovacao as entrevistas foram realizadas.

As informag0Oes que seguem visam situar o leitor acerca do contexto das materialidades empiricas
geradas. Trata-se de maes e um pai comidades entre 77 e 84 anos, com instru¢ao, na sua maioria de primeiro
grau incompleto; apenas um dos entrevistados tem formagdo superior. Fazemos referéncia a pessoa
com deficiéncia intelectual como “filho” quando mencionada de forma genérica, porém, manteremos a
fidelidade ao género nos excertos de fala. Optamos por generalizar, sem diferenciacdo de género em cada
intervencao, para preservar o anonimato dos entrevistados e simplificar a escrita (Quadro 1).

Quadro 1 - Participantes da pesquisa.

Idade Grau de
Grau de do/a instrugdo
Entrevistado/a | Idade | instrugdo do/a filho/a do/a Data fia Local S“p‘?fte
2 . entrevista familiar
entrevistado/a com filho/a com
deficiéncia deficiéncia
Anos iniciais e e
i 020
E1 80 CII AR 53 12e2%anos | o/08/2021 | Residancia | reside aolado
Fundamental iniciais
da casa
(Completo)
Anos iniciais L . .
do Ensino Anos Iniciais Filha mais
E2 84 55 até os 13 16/08/2021 | Residéncia velha, mora
Fundamental . .
anos de idade junto
(Incompleto)
L Filho mais
Anos iniciais
do Ensino Nenhuma il gl
E3 77 54 . 11/08/2021 CAESP reside no
Fundamental escolaridade
(Incompleto) mesmo
terreno
Ea 79 Ensino Superior 58 NenhL.Jma 24/08/2021 | Residéncia Cuidadoras
(Completo) escolaridade permanentes
Anos iniciais Somente a
do Ensino Nenhuma A mae idosa,
E5 78 55 ) 25/11/2021 | Residéncia .
Fundamental escolaridade sem apoio
(Incompleto) adicional
Anos iniciais .
do Ensino Somente Filho e neta
E6 82 56 iniciou o0 12 02/12/2021 | Residéncia que residem
Fundamental .
ano junto
(Incompleto)
Anos iniciais .
do Ensino Tentou Filho e nora
E7 84 54 matricula e 03/12/2021 | Residéncia que residem
Fundamental .
foi negada ao lado
(Incompleto)

Fonte: elaborado pelas pesquisadoras (2022).
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Nesse contexto das entrevistas, algumas maes e pai relataram o sentimento bom de serem
ouvidos em suas inquietudes, anseios e expectativas em relacdo ao filho. Declararam a pressao
vivida em uma sociedade que define padrdes de normalidade e segrega ou exclui quem se afasta
desse padrao, bem como a sobrecarga vivida pela condi¢do de ser idoso e conviver com um filho
adulto com deficiéncia, prestes a se tornar um idoso.

As entrevistas narrativas foram organizadas em Agrupamentos Tematicos, termo inspirado em
Andrade (2014), e a definicdo do conteudo das narrativas para analise foi em razao da relevancia e
recorréncia; os titulos emergiram dos proprios tépicos usados nas entrevistas.

ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

O envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual € um fenémeno recente. O Estatuto
do Idoso considera que esse grupo da populacao deve ter preferéncia na destinagao de politicas
publicas e recursos para a garantia de seus direitos. Além disso, a populagdo idosa é considerada
“especialmente vulneravel” pela Lei n2 13.146, de 6 de julho de 2015, que instituiu a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2015).

Se por um lado o envelhecimento populacional é considerado uma das principais
conquistas sociais no mundo todo, por outro traz grandes desafios a sociedade
atual. Estes desafios estdo relacionados ao processo de vulnerabilizagdo decorrente
do envelhecimento e ao despreparo das sociedades para enfrenta-lo. (Tonezer,
Trzcinski e Dal Magro, 2012, p. 1)

Ainda referenciando as autoras, é possivel perceber a relevancia de discutir o envelhecimento
populacional e suas implicagdes para a sociedade como um todo. Ao se tratar do idoso com
deficiéncia, acentuam-se as dificuldades de participagao na vida social e os estigmas comunitarios,
nao sé em decorréncia dos preconceitos, isolamento e diminuigdo das relagdes sociais e familiares,
mas também pela caréncia de politicas publicas voltadas para essa populagao.

Segundo Veras e Caldas (2004, p. 424), houve um aumento no envelhecimento da populagao
mundial significativo: “O século XX se caracterizou por profundas e radicais transformacgdes, destacando-
se 0 aumento do tempo de vida da populagdo como o fato mais significativo no ambito da salude
publica mundial. Uma das maiores conquistas da humanidade foi a extensdo do tempo de vida”.

No que se refere a escolarizagao de pessoas com deficiéncia, hd algumas décadas, aquelas que
hoje sdoadultas eidosas, naregido oeste de Santa Catarina, onde aconteceu a pesquisa, frequentavam
instituicdes como a Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) ou permaneciam apenas
em suas casas. A expectativa de vida dessas pessoas era breve e raramente elas se tornavam idosas.
Quando isso acontecia, as familias dessa regido, frequentemente numerosas, dividiam as tarefas
de cuidar do irmao ou irma. A constituicdo familiar tem mudado muito nas ultimas décadas, numa
sociedade mais urbanizada, com familias menores e outras organizagdes de trabalho. Referindo-se
aos cuidados e atengao familiar as pessoas com deficiéncia, Pieczkowski (2017, p. 75) afirma:

Em contextos defamiliasamplas, comunsaté algumas décadasatras, costumeiramente,
um irmao era preparado desde a infancia para essa missdo, caso o filho sobrevivesse
ao prognoéstico clinico relativo ao tempo de vida. Ndo raro, a previsdo de morte
precoce se cumpria, quando as pessoas com deficiéncia viviam em casa, escondidas,
as vezes, parte do tempo em espacgos isolados, sem a interagdo social necessaria.
Quadros psiquicos como tristeza, depressao e desencanto por uma vida que nao valia
ser vivida ndo eram associados a essas pessoas como causas sociais, Ccomo agravantes
da deficiéncia, e a morte precoce era naturalizada. Algumas décadas atrds, era comum
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pessoas com deficiéncia permanecerem nas familias sem participar de escolas, devido
ao descrédito quanto ao seu desenvolvimento e aprendizagem.

Aautorarelataum contextovivenciadoaté poucotempo porgrande parte dasfamiliasde pessoas
com deficiéncia, entre elas, pessoas adultas com deficiéncia intelectual. Ja na contemporaneidade,
0 que se apresenta sao novos olhares acerca dessas pessoas, contribuindo, mesmo que aos poucos,
para seu acolhimento na sociedade e na educagao.

No estado de Santa Catarina, temos a Fundagao Catarinense de Educacdo Especial (FCEE) (Santa
Catarina, 2017), que apresenta politicas para pessoas com deficiéncia intelectual em processo de
envelhecimento. A fundagao caracteriza-se como uma instituicao de carater beneficente, instrutivo e
cientifico, dotada de personalidade juridica de direito publico, sem fins lucrativos, criada em maio de
1968. Esta vinculada a Secretaria de Estado da Educag¢do, como primeira instituicdo publica estadual
do Brasil responsdvel pela definicdo e coordenacgao de politicas de educagao especial.

A instituicdo identifica o processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia e destaca:

As pessoas com deficiéncia estdao envelhecendo. Devido ao aumento da expectativa
de vida, vivenciamos o envelhecimento conjunto de duas gera¢des: o da prdpria
pessoa com deficiéncia e o de seu cuidador principal. Se antes apenas a pessoa com
deficiéncia necessitava de cuidados, agora nos deparamos com a necessidade de
cuidado também para quem cuida. E assuntos referentes a morte e ao luto comegam
a ser evidenciados e necessdrios de serem debatidos dentro da instituicdo e junto
com as familias. (Santa Catarina, 2017, p. 39)

Movida por essa evidéncia, a FCEE produziu uma cartilha intitulada Envelhecer com deficiéncia
intelectual: aspectos bdsicos sobre o cuidado e o acesso aos direitos, que trata do cuidado e do exercicio
de direitos da pessoa com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento (Santa Catarina,
2017). Foi elaborada por iniciativa do Centro de Educagao e Vivéncia (CEVI) e da prépria FCEE, com o
objetivo de qualificar o processo de cuidado diante do panorama atual de aumento na expectativa de
vida da pessoa com deficiéncia intelectual, as particularidades presentes no seu envelhecimento e o
consequente envelhecimento de seu cuidador e/ou familiares. A cartilha ampara-se na metodologia
do Curriculo Funcional Natural-CFN (Santa Catarina, 2017, p. 17), que valoriza:

[...] a aquisicdo de conhecimento e comportamentos que sejam Uteis no seu
espaco vital dentro e fora da FCEE. Tal necessidade vem da faixa etaria do publico
atendido no centro — que requer inclusdo social e produtividade — e da sobrecarga
a cuidadores e familiares, muitos em idade avangada. O CFN tem como meta,
justamente, o desenvolvimento de habilidades funcionais em ambiente natural, ou
seja, contextos que justifiguem que usudrio e profissional executem uma tarefa.

S3ao muitas as questbes que envolvem o tema do envelhecimento da pessoa com deficiéncia,
como pensao por morte dos pais, acolhimento das pessoas com deficiéncia em situa¢cdo de abandono
na velhice, educac¢do ao longo da vida, aposentadoria especial e tantas outras. Segundo informacgdes
contidas na cartilha (Santa Catarina, 2017, p. 21):

O binémio envelhecimento e deficiéncia, que emergiu recentemente no Brasil, tem
tensionado a sociedade a debater esse tema e produzir conhecimento e propostas de
trabalho querespondam satisfatoriamente a este desafio. Estamosfalandode umterreno
no qual o entendimento de quem é a pessoa com deficiéncia ndo estd ainda totalmente
claro aos atores envolvidos, sejam eles familiares ou profissionais, principalmente
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guando consideramos que até a década de 1980 idosos com DI [deficiéncia intelectual]
passavam despercebidos pelas politicas publicas e centros de pesquisas. Porém, nos
ultimos trinta anos, a expectativa de vida dessa populacdo obteve um aumento muito
mais expressivo do que as taxas observadas na populagdo em geral.

Diantedessas constatagGesacercadoenvelhecimento dapessoacomdeficiéncia, concomitantemente
com o envelhecimento de seus cuidadores/familiares, sentimo-nos instigadas a pesquisar essa tematica e
contribuir com subsidios para a cria¢do de politicas publicas de atenc¢do a essa populagao.

NARRATIVAS DE MAES E PAlI DE PESSOAS ADULTAS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL E EM PROCESSO DE ENVELHECIMENTO

Estudos de varios autores, entre eles Pieczkowski, Lima e Ruhoft (2006) e Gavenda e Pieczkowski
(2021) afirmam que, quando os pais recebem a noticia de que seus filhos apresentam deficiéncia, vivem
inquietagdes, insegurangas, incertezas. Uma das preocupagdes que expressam é com relagdo a quem cuidara
deles quando os genitores envelhecerem e/ou morrerem. Nesse sentido, Pieczkowski (2017, p. 75), escreve:

[...] quando o bebé difere do projeto dos pais, indaga¢des acerca de seu futuro, que
poderiam ser diluidas ao longo dos anos, sdo feitas pelos pais e familiares de uma
s6 vez: Vai sobreviver? Vai falar? Vai caminhar? Vai aprender a ler e a escrever?
Terd uma profissdo? Sera independente? Tera um relacionamento afetivo?
Terd filhos? E quando nds morrermos, quem cuidard dele?

Vale salientar que a deficiéncia intelectual ndo é percebida precocemente e nem deve rotular um
bebé, pois este estara em pleno desenvolvimento. Contudo, se a crianca apresenta também alteracoes
organicas, essas indagacbes podem surgir de imediato. Podem, também, emergir com a idade mais
avancada, quando os pais percebem a deficiéncia ou esta é comunicada, seja por profissionais, seja
por outras pessoas de suas relagdes sociais. Passado o momento inicial, as familias com filhos com
deficiéncia intelectual, especificamente os genitores/cuidadores, tém ainda outros desafios pela frente:

Se defrontam nao apenas com as demandas enfrentadas pelas familias com filhos
com desenvolvimento tipico (DT), mas também com as responsabilidades e os
desafios associados a criacdo e educacdo de uma pessoa com DI, que precisara de
atendimentos médicos e terapéuticos, cuidados e estimula¢do adequada [...]. Além
disso, atividades comuns para a maior parte da populac¢do, tais como a entrada da
crianga na escola, a alfabetizagdo, o namoro e a entrada no mercado de trabalho,
podem se constituir em desafios para as pessoas com DI e suas familias. (Rooke,
Almeida e Mejia, 2017, p. 93)

As narrativas dos entrevistados foram organizadas em trés agrupamentos tematicos
apresentados na sequéncia.

ESCOLARIZACAO E INSERCAO SOCIAL DE PESSOAS ADULTAS COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL

As andlises das materialidades empiricas (narrativas dos entrevistados) foram tentativas de
compreender o que as maes e um pai idosos pensam e tém a nos dizer a respeito da trajetdria
vivida por seus filhos adultos hoje, o que reverbera na familia. Esses pais vivenciaram o nascimento,
a infancia e a adolescéncia em tempos repletos de discursos diferentes dos atuais, tidos como
verdades. Foucault (1996) faz referéncia a “atos de fala”, dizendo que estes formam discursos de
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acordo com certo regime de verdade, obedecendo a um conjunto de regras, dadas historicamente e
afirmando verdades de um tempo.

Destacamos a afirmacdo de Foucault (1996, p. 44) de que “todo sistema de educagdo é uma
maneira politica de manter ou de modificar a apropria¢dao dos discursos, com os saberes e os poderes
que eles trazem consigo”. Nesta afirmacao, tratando-se de discursos em educacgao, concebidos como
um conjunto de enunciados capazes de modificar saberes e poderes, destacamos as narrativas de
maes, de um pai, e as referéncias que estes fazem a professores e médicos.

Dar visibilidade a essas trajetérias ndo tem a intencionalidade de responsabilizar seus
autores pelo que expressam em relacdo as acGes e implicacdes pelas quais e nas quais o cotidiano
das pessoas com deficiéncia intelectual e profissional se produzia. No entanto, ha implica¢cbes na
trajetdria escolar desses sujeitos, e por que ndo dizer na trajetéria e na produgdo de suas relagdes
posteriores com todas as dimensdes daquilo que se considera como viver com cidadania: trabalhar,
viver de forma independente, ir e vir.

Ao questionar o Entrevistado 1 acerca da escolarizagado de seu filho, ele declara:

[...] Ela foi até o terceiro ano e ja a professora ndo quis mais que ele fosse na aula,
porque o problema dela era no cérebro [...]. A professora falou que ndo adiantava
[...]. Fomos para Santa Maria, dai o médico disse que ndo adiantava nds mandarmos
ela na escola.

Essas declaragdes da professora e do médico expressam que existe um discurso de verdade
para a época, quando a pessoa que apresentava alguma limitacdo cognitiva ou deficiéncia
era encaminhada para instituicGes especializadas, que ndo substituiam a escola comum, mas
representavam um espago de guarda e protegao.

Outras manifestagdes do Entrevistado 1 retratam o desejo de que o filho tivesse as mesmas
oportunidades de insergao escolar dos irmaos, com a tentativa de matricula-lo na escola comum. Esse
filho, quando crianca, de acordo com o familiar, frequentou a escola até o terceiro ano primario, com
muita dificuldade, até o momento em que a professora chamou a familia para dar o seu parecer da falta
de condicGes dele em permanecer na escola, em razdo de um problema no cérebro, percebido pela
professora e manifestado na dificuldade da crianga em acompanhar os demais colegas nas atividades.

O Entrevistado 1, naquela época, aceitou o parecer da professora sem questionar, retirando o
filho da escola. Posteriormente, buscou a opinido de um médico de um centro distante, de referéncia,
na cidade de Santa Maria (RS), para consultar, pois ndo havia médicos especializados em sua cidade.
O discurso médico reafirmou o parecer da professora de que a escola nao era lugar para aquela
crianca. Sendo assim, a familia acatou os pareceres e retirou o filho da escola comum.

Durante a entrevista, o familiar relatou que ele e seu conjuge frequentaram o ensino primario até a
quarta série e demonstra considerar o suficiente o que o filho estudou, até porque também os pais tém
esse grau de escolaridade. Expressou ainda que a deficiéncia intelectual existente no filho, para a familia,
era algo praticamente irrelevante ou inexistente, pois o filho desempenhava varias atividades em casa.
Em determinada idade surgiu uma deficiéncia visual e esta sim, para a familia, representava uma barreira.

A irrelevancia da existéncia da deficiéncia intelectual no filho reafirmou-se quando o
Entrevistado 1 foi questionado quanto aos desafios vividos com um filho com esta caracteristica. Para
esta familia a deficiéncia visual era percebida como uma limita¢do, porém a deficiéncia intelectual
parecia ser compreendida como um jeito de ser, naturalizada, em uma familia de baixa escolaridade.
Ele complementou dizendo:

[...] Olha, é dificil, é dificil! Porque tem dias que ela fica nervosa, ela quer fazer o servico
também e as vezes ela ndo enxerga, dai ela se ataca, fica nervosa que meu Deus! [...].
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A ideia da inexisténcia de uma deficiéncia intelectual reafirmou-se quando o Entrevistado 1
foi questionado quanto a considerar apenas a limitagdo de visdo no filho como um problema e a
auséncia de problema na cabega, como havia afirmado a professora e respondeu:

[...] Ndo, é as vistas. Ela ndo tem problema nenhum! Até ela se lembra mais das
coisas do que eu porque eu ja passei muita coisa né... e ela se lembra [...].

Na maioria dos relatos, ficou evidente a naturalizagdo com que os pais tratavam o fato de o
filho ndo frequentar a escola comum ou ndo ter oportunidades de trabalho. Para além das narrativas,
nossas experiéncias profissionais e vivéncias de muitos anos com familias similares a essas nos
possibilitam afirmar que, para muitos pais, naquela época, para uma pessoa dita normal, estudar
até a quarta série primaria era um privilégio para poucos. Dessa forma, para os seus filhos que nao
se encaixavam nos padrdes escolares, na percepc¢ao da autoridade de professores e médicos, a
negacdo do direito a escola parecia ser uma verdade incontestdvel.

Mais um relato, proveniente do Entrevistado 6, reproduz o discurso da professora em
determinado periodo em que ndo se falava em inclusdao, assim como mostra a concordancia do
familiar, demonstrando a percepc¢do da presenca do filho naquele espago com os demais:

[...] Ele, no primeiro ano, nés colocamos junto com os outros, mas a professora ndo
aceitou, porque estragava a turma e ele ndo se comportava [...], ele estragava a turma
né... ai eu tirei ele... Sim, eu concordei e tirei porque estragava muito a turma [...].

Isso nos fez lembrar os exemplos ouvidos no cotidiano escolar, da “laranja podre” que apodrece
as demais, com base em uma concepcado pedagdgica ambientalista/higienista.

Ainquietacdo a respeito da exclusdo naturalizada, na politica educacional brasileira, iniciou ao final da
década de 1950, inicio de 1960, com a criacdo de instituicGes especializadas para o atendimento as pessoas
com deficiéncia intelectual, a exemplo das Pestalozzi e das APAE. Tais institui¢cGes, com carater filantrépico e
assistencial, surgem para preencher lacunas do poder publico e, por isso, possuem seu mérito.

Oingresso da pessoa com deficiéncia na escolacomum ganhou forga a partir da Conferéncia Mundial
de Educacdo para Todos em 1994, quando foi proclamada a Declaracdo de Salamanca (UNESCO, 1994).
Os discursos e verdades para este tempo e contexto eram de que pessoas com deficiéncia poderiam
frequentar instituicdes especializadas para atendé-las ou permanecer apenas nos espacos domiciliares.

Apds algumas leituras e reflexdes, percebemos que Foucault tenta desnaturalizar discursos e
permite-nos ver as coisas com outros olhares, provocando uma inquietacgdo com suas descricdes.
Foucault (2009, p. 49), em seu livro A Ordem do Discurso, afirma que “[...] o discurso nada mais é
gue reverberagdo da verdade nascendo diante dos seus préprios olhos [...]” e pode ser dito com a
finalidade de tudo, tornando-se um jogo. Foucault (1988, p. 96) destaca ainda que o “[...] discurso
pode ser, ao mesmo tempo, instrumento e efeito de poder, e também obstaculo, escora, ponto de
resisténcia e ponto de partida de uma estratégia oposta”.

IN/EXCLUSAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL: PERCEPCOES E
TRATAMENTOS ACERCA DO DIFERENTE

Ao analisarmos as narrativas no agrupamento tematico anterior, podemos perceber a incluséGo
ou falta dela vivida por pessoas com deficiéncia intelectual na década de 1960 e seguinte, por meio de
discursos familiares, médicos e pedagdgicos. Os familiares relatam, ao serem questionados quanto
a percepgao da diferenga no tratamento com seus filhos e como é na atualidade, uma sensac¢ao de
mudangas, de avangos neste sentido. O Entrevistado 1 relata:
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[...] E bem diferente agora! Tudo diferente! Ihhh, nem comparar daquela época.
Gente do céu! O que que tu vai [sic] dizer, dizer o que também, porque a gente
naguela época ndo tinha instru¢cdo como agora... agora tem quem te da conselho,
como se diz, como diz o ditado, te instrui [...].

Este familiar salienta que hoje é diferente, o que expressa na fala, porém nao sabe dizer o que
exatamente mudou. Acredita que, talvez, a pouca instru¢do ou falta de aconselhamento que teve
antigamente tenha resultado em suas ag¢des, que desencadearam o aceitar a ndo inclusao do filho
em outro espaco que fosse a instituicdo especializada, e isto para a época era comum, era natural.
E possivel perceber que o entrevistado se culpabiliza ou chama para si a responsabilidade pela
exclusao, quando atribui a falta de instrugao individual e ndo a falta de politicas publicas voltadas a
educacdo e inser¢do social de pessoas com deficiéncia.

A naturalizagdo dos processos sociais age de forma que muitas vezes as pessoas se esquegam
de que eles foram inventados ou que dependeram de vdrias contingéncias histdricas localizadas e
datadas. Ao revisitar histérias, por meio das narrativas familiares, observamos uma época em que
pouco se falava em inclusdo escolar ou no trabalho, em que a sexualidade da pessoa com deficiéncia
era tida como um tabu e a segregacao em instituicdes especializadas era naturalizada.

Janos ultimos anos, ainclusdo tornou-se um imperativo que poucos ousam contestar. Qualquer
distribuicdo desigual é vista como uma disfungdao, como uma situagao que contraria a natureza do
mundo. O natural seria que todos ocupassem igualmente os espagos sociais, e se assim nao ocorre
é porque alguns, em seu proprio beneficio, operaram uma distribui¢do atipica contra os interesses
dos outros e contra a natureza do mundo. Esses outros sao os chamados excluidos.

A analise do discurso, na perspectiva foucaultiana, requer percebermos a histéria dos sujeitos
pesquisados como a produc¢do de um discurso orientado para a formagao e a propagacao de certos
conhecimentos e de uma escrita resultante da complexa trama de acontecimentos. N3o se trata de
emitir juizo de valor, mas de compreender a trajetéria de pessoas com deficiéncia intelectual e suas
familias em tempos e contextos que determinaram o modo como foi olhada e tratada a diferenca,
quando a exclusdo foi naturalizada.

Baseados em uma filosofia da diferenca, atenta a diversidade e a nog¢do de verdade como
construcdo que investe na diferenga e sua percepg¢ao ao invés de mascara-la, é que podemos
tensionar a exclusdo e pensar em outras possibilidades de existéncia.

A CONVIVENCIA E O PROCESSO DE ENVELHECIMENTO DOS FILHOS ADULTOS
COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

Embora varios debates estejam ocorrendo na contemporaneidade em torno da deficiéncia
intelectual e do envelhecimento, na perspectiva de como é percebido o envelhecimento de pessoas com
deficiéncia intelectual e sua qualidade de vida, cabe pensar como elas participam dos processos culturais
e como constroem suas identidades, pois, em razdo de sua capacidade mental, elas sdo desqualificadas
em comparacdo aos modelos estabelecidos pelas areas médica, bioldgica, social e educacional.

Ao buscarmos pessoas com deficiéncia intelectual em fase adulta e entrando no processo
da velhice, constatamos algo que ja chamava a atenc¢do apods alguns anos atuando na Educacdo
Especial, que é o fato de uma minoria ainda estar convivendo com e sob os cuidados de maes e/ou
pais. Grande parte dessa populacdo ja esta sob cuidados de outros familiares.

Isso demonstra que aquela previsGo que alguns médicos fizeram acerca da estimativa de vida
para pessoas com deficiéncia intelectual ndo era uma verdade, mas produziu efeijtos de verdade,
como refere Foucault. Emerge uma nova verdade na contemporaneidade, que traz consigo novos
desafios. Ao conversar com maes e um pai dessas pessoas, indagamos em relacdo ao futuro, e a
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resposta revelou uma preocupag¢do unanime com relagdo aos cuidados com o filho, representada
pelo relato do Entrevistado 1:

[...] Eu peco a Deus que morram eles dois antes do que eu (referindo-se ao filho
e conjuge) porque... tem a minha nora que me acompanha, mas ela também tem
familia e dai ao menos o que eu posso fazer estou ajudando, entendeu como eu
quis dizer? [...] Ndo tem quem cuida... tem os filhos, mas tudo casado e todos tém
familia... Dai a gente tem... me preocupo, tem noites que eu deito na cama e nao
durmo, comego pensar e pego a Deus que tenha misericérdia porque... que que tu
acha [sic], ndo tem outro meio... como meu marido, tem que dar banho, tem que
fazer barba, tem que vestir roupa, como é que vai ficar outra pessoa? Certo que
tem os quatro... trés filhas, mas as trés também tém que trabalhar, tém familia [...].

Esta mae idosa cuida do marido acamado e do filho adulto e em fase de envelhecimento, e sua
maior angustia e medo é de vir a faltar na vida dos que dependem dela. Tem ciéncia de que, mesmo tendo
outros filhos, isto ndo garante que terdo disponibilidade para cuidar do irmao com deficiéncia e idoso.

O aumento da longevidade de pessoas com deficiéncia intelectual esta relacionado aos avancos
nos cuidados a saude e ao desenvolvimento de programas sociais que atendam essa populagdo. Embora
seu envelhecimento seja reconhecidamente um bom motivo para celebrar, reconhecemos também seu
carater desafiador, processo enfrentado por idosos com e sem deficiéncia. Da perda de funcionalidades
somadas a dependéncia relacionada a deficiéncia emergem indagagdes, especialmente das maes: com
guem vai ficar quando eu ndo estiver mais aqui? Quem se responsabilizarad pelos cuidados com ele?

Apenas um dos sujeitos pesquisados ainda tem mae e pai em condi¢Oes fisicas e mentais de
atendé-lo em suas necessidades. Os demais estdo com pais acamados ou falecidos, o que nos mostra
mais uma realidade: a sobrecarga vivida pela mulher-mae-esposa-idosa. No relato do Entrevistado
6, fica explicita a preocupagao do exercer o papel de mde:

[...] Eu penso assim, as vezes, meu Deus, o que sera de mim... o que serd do meu filho o dia
gue vou falecer? Tem né, ele adora a neta, minha neta... mas ela vai casar, sabe I3 se ele vai
com ela, tem os filhos também. A minha filha que ele gosta muito, mas nunca é que nem
a mae... dai eu penso o que sera dele, e a gente nao sabe o dia de amanha se serd ele ou
eu... mas a gente sempre espera a gente primeiro. Eu sei que ele vai ficar bem! Mas bem
gue nem junto comigo nao, porque eu sei tudo como é que ele faz, o jeito dele, os irmaos
também sabem, mas nao tém paciéncia que nem a mae... mae é mae!

Em nossa sociedade, geralmente, a made é responsdvel pelo cuidado do filho. Pimenta,
Rodrigues e Greguol (2010) ressaltam que a maior sobrecarga apresentada pelas maes pode,
também, estar relacionada a uma responsabilidade atribuida por uma visdo naturalizada do trabalho
dos cuidadores. O trabalho das mulheres vem sendo relacionado, histérica e culturalmente, a esfera
doméstica/maternal. Essa divisdo sexual entre os cuidadores parece estar amparada na vivéncia
da maternidade, determinando, assim, que as mulheres estariam preparadas para lidar com as
atividades de cuidado na vida diaria, como dar banho e comida.

Alves (2012) pondera que os idosos deficientes intelectuais sdao suscetiveis de enfrentar
grandes transigdes nas suas vidas a medida que eles e suas familias envelhecem. De acordo com
0 autor, a morte ou a doenca dos cuidadores, bem como as alteracbes normais provocadas pelo
envelhecimento, podem implicar uma significativa mudanga no ambiente.

O envelhecimento traz mudangas significativas na vida do individuo com deficiéncia, nos mais
variados aspectos, sejam eles sociais, emocionais, psicoldgicos, fisicos ou neuroldgicos, ficando a
mercé dos cuidados das pessoas com quem vivem. Um maior grau de independéncia da pessoa
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com deficiéncia contribui no momento em que seus genitores vierem a faltar, facilitando a tarefa de
guem assumir os seus cuidados.

Contudo, como construir essa independéncia possivel, se muitas pessoas com deficiéncia
intelectual foram infantilizadas durante toda a vida e privadas de oportunidades sociais? Vygotsky
(1989) faz referéncia a deficiéncia primaria (bioldgica) e secundaria (agravamento da deficiéncia
primdria devido a privagao social). Nesse sentido, Pieczkowski (2014, p. 197), afirma que “[...] a
crianca que apresenta uma deficiéncia é percebida pela ética da falta. Por conta dessa percepcao,
que reflete preconceitos histéricos, é estigmatizada”.

Isso evidencia aimportancia de que as pessoas com deficiéncia sejam vistas na sua completude,
ndo como individuos a ser corrigidos, e que a diferenca seja reconhecida. E nessa perspectiva que se
sustenta a defesa da inclusdo escolar de pessoas com deficiéncia, ndo de forma romanceada, ndo na
expectativa da verdadeira inclusdo, algo que esta por vir, mas compreendendo-a como um processo
que se movimenta na dire¢do do reconhecimento da diferenca e ndo define uma identidade padrao.

Ao pensarmos na trajetdria dos sujeitos pesquisados, considerando-se que muitas vezes a sociedade
ndo reconhece na pessoa com deficiéncia a capacidade de escolher, de tomar decisdes, ressalta-se o
papel da familia no cuidado, sobretudo de idosos com deficiéncia, e a sobrecarga enfrentada pela familia.

A escola especial mantida pela APAE, hoje denominada CAESP, é valorizada pelos entrevistados
como o lugar onde os filhos puderam fazer amigos, se preparar para a vida com certa independéncia
e adquirir conhecimentos necessarios para suas interagdes sociais. A pesquisa mostrou que a maioria
dos familiares avalia positivamente o ambiente institucionalizado pela seguran¢a que proporciona,
pelas atividades que realiza e pela ateng¢ao dos professores com os alunos. Os entrevistados
expressaram ter receio de um dia ser encerrado o atendimento educacional aos seus filhos.

Como seria o desenvolvimento desses sujeitos com deficiéncia intelectual se, na sua infancia
e ao longo da vida, eles tivessem vivenciado mais oportunidades de escolarizacao, de inser¢cdao no
trabalho, de relacionamentos afetivos? Isso ndo é possivel responder, mas é possivel inferir.

Mesmo que ainclusdo possa ser compreendida como uma estratégia neoliberal de gerenciamento
de risco, a escola representa um espaco de interagao, aprendizagem e desenvolvimento. Vale salientar
que as pessoas com deficiéncia intelectual pesquisadas, mesmo com a privacdo social que lhes foi
imposta, apresentam certo grau de independéncia nas atividades cotidianas e provavelmente poderiam
ter conquistado maior autonomia se as oportunidades sociais tivessem sido mais efetivas.

CONSIDERAGOES FINAIS

Constatamos, por meio de narrativas familiares, que a forma como ocorreu o processo histérico de
insercdo social de pessoas com deficiéncia intelectual nas décadas de 1960 e 1970 as excluia (e também
pessoas com outras deficiéncias) da escola comum, do trabalho e da vida social, e isso era naturalizado.

Esses familiares, naquela época, perceberam essa exclusdo em grande parte como algo natural.
Manifestam a percepgao a respeito das mudangas na forma de tratar as criangas com deficiéncia comparando
a infancia do filho e hoje. llustram diversos fatores sociais/educacionais, entre eles a nega¢do do direito a
escola comum, ao trabalho, a inser¢do social mais abrangente, o que influenciou a constituicao das pessoas
com deficiéncia intelectual e a forma como hoje se apresentam, na sua maioria, dependentes dos familiares.

No entanto, o que emergiu com muita intensidade na pesquisa foi o desafio de envelhecer
lado a lado do filho adulto com deficiéncia e em fase de envelhecimento, trazendo as tribulagdes
dessa fase, juntamente ao sentimento de medo com relagdo ao futuro, a quem se responsabilizara
por cuidar de seu filho quando estas maes e pai falecerem.

Com a preocupacao acerca da propria morte, as narrativas revelam a necessidade de suporte por
parte de algum familiar. Constatamos que isso acontece, em alguns casos, com familiares que residem
na mesma casa ou terreno, ou mesmo proximo. O que registramos aqui é algo para refletirmos, no
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sentido de que percebemos que as maes entrevistadas se sentem como se atrapalhassem a vida desses
filhos que moram préximo e nos quais buscam amparo. As maes parecem sentir-se as Unicas e grandes
responsaveis pelo filho com deficiéncia. Contudo, ao mesmo tempo que esses familiares oferecem algum
suporte, eles também o recebem, existe uma troca, de forma que ndo tém algumas despesas como
aluguel, por exemplo. Sdo familiares que beneficiam, mas também sdo beneficiados de alguma forma.

A fragilidade da maioria das maes e do pai entrevistados, em forma de saude, de protecao, de
seguranca, aponta para a importancia de politicas publicas de apoio a essa populagdo, para que esses
sujeitos possam viver e envelhecer com maior qualidade e dignidade. O apoio institucional que as
familias recebem do CAESP é salientado como imprescindivel, como espaco de convivéncia, de acolhida,
de amparo. Talvez esse seja o significado do termo “inclusdo” nessa fase da vida, o que mostra que
a palavra é de multiplos sentidos. O sentido da inclusdo transcende os muros da escola e passa a ter
um significado de maior amplitude, ou seja, de luta politica pela conquista da cidadania, pela busca de
uma identidade sem estigmas pejorativos e pela autoestima desses sujeitos. As maes entrevistadas,
ao se tornarem maes de filhos com deficiéncia intelectual, viveram em tempos ainda mais opressores
do que hoje para o sexo feminino, nos quais seus papéis preestabelecidos pela sociedade eram de
coadjuvantes, com pouca liberdade e possibilidades. Contudo, demonstram a sua importancia e forca
na sociedade e na familia ao revelarem seu protagonismo e presenca indispensavel.

Este estudo ndo considera encerradas as discussdes anunciadas, mas deixa o registro de que
é preciso desnaturalizar e tensionar os discursos difundidos sobre a norma e entender o outro em
si mesmo, assumir a diferenca como estado do mundo. A pessoa com deficiéncia ndo é alguém para
ser corrigido, mas para ser reconhecido na sua singularidade. A pesquisa, com amparo foucaultiano,
possibilitou pensar de outras formas, enxergar com outros éculos, contextos antes naturalizados.
Foi uma oportunidade de ouvir atentamente, olhar com atencdao e compreender por meio das
narrativas das maes e um pai as trajetérias de seus filhos com deficiéncia intelectual, as angustias,
especialmente das maes, em uma sociedade que classifica e padroniza. Permitiu, também, adentrar
memoarias de vivéncias familiares, correspondentes as formas possiveis de in/exclusao.
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