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RESUMO

A tematica da deficiéncia intelectual na
perspectiva do envelhecimento é o ponto

de partida para a presente reflexio. Propoe-

se trazer a luz a compreensio de questdes
como: o nucleo familiar e como a comunidade
se relaciona e contribui para a autonomia e
independéncia das pessoas com deficiéncia
intelectual. Para tanto, buscou-se evidenciar
estudos e vivéncias resultantes da experiéncia
académica e profissional. Os principais topicos
levantados sdo autonomia, vida independente
e inclusdo social. Conclui-se que a pessoa com
deficiéncia intelectual pode vir a se beneficiar
de uma vida independente desde que ao longo
de sua vida lhe sejam dadas oportunidades
para que se desenvolva. E necessario o
estabelecimento e fortalecimento da rede de
suporte que venha atender suas necessidades
bésicas com vistas a inclusao plena.

Palavras-chave: deficiénciaintelectual;
autonomia; rede de suporte; inclusdo.
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ABSTRACT
The issue of intellectual disability from the
perspective of aging is the starting point for

this reflection. It is proposed to bring to light
the understanding of issues such as: the family
nucleus, how the community relates and
contributes to the autonomy and independence
of people with intellectual disabilities.
Therefore, we sought to highlight studies and
experiences resulting from academic and
professional experience. The main topics

raised are autonomy, independent living and
social inclusion. It is concluded that people
with intellectual disabilities can benefit from
an independent life as long as they are given
opportunities to develop throughout their lives.
It is necessary to establish and strengthen the
support network that will meet their basic needs
and with a view to full inclusion.

Keywords: intellectual disability; autonomy;
support network; inclusion.
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A Lei Brasileira de Inclusido da Pessoa com Deficiéncia - LBI ou Es-
tatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 13.146/2015) preconiza, em
concordancia com a Convencao Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, aprovada pela ONU (artigo 2°) que:

Sdo consideradas pessoas com deficiéncia aquelas que t¢ém impedimen-
to de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o
qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua par-
ticipacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢bes com
as demais pessoas (BRASIL, 2015).

A deficiéncia é classificada em trés grupos: deficiéncia fisica, defi-
ciéncia sensorial e deficiéncia intelectual. Existem especificidades em
cadauma delas definidas por um conjunto de fatores interligados, tais
como “a estrutura da prépria deficiéncia, a constituicdo organica e
subjetiva da pessoa, assim como suas vivéncias e condicdes socioam-
bientais” (DIAS e OLIVEIRA, 2013).

Ao adentramos na deficiéncia intelectual, encontraremos que esta
terminologia é usualmente recente, sendo utilizada mais frequen-
temente a partir do século XXI. Cada vez mais o termo deficiéncia
mental, que era anteriormente utilizado, esta sendo substituido por
deficiéncia intelectual, visto que passa a dar uma conotacdo mais abran-
gente. Essa terminologia expressa além das capacidades cognitivas da
pessoa com deficiéncia intelectual, pois abrange sua relacio com o am-
biente (FONSECA, 2013).

No Brasil, utiliza-se a defini¢do da American Association on In-
tellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) associada ao do
DSM-V (Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais), no
qual se tem a deficiéncia intelectual ainda colocada como mental. A de-
ficiéncia intelectual é apresentada como um estado de redugdo notavel
do funcionamento intelectual (inferior a média) associado a limitacdes
significativas tanto no funcionamento intelectual quanto no compor-
tamento adaptativo. Isso pode estar associado a duas ou mais areas:
comunicacao; cuidado pessoal; habilidades sociais; utilizacao dos re-
cursos da comunidade; saude e seguranca; habilidades académicas;
e lazer e trabalho, que se expressam em habilidades conceituais, so-
ciais e praticas do dia a dia. Esta inabilidade se origina antes da idade
dos 22 anos (AAIDD, 2020). A AAIDD (2020) descreve também que se deve
considerar outros fatores no momento do diagnéstico da deficiéncia
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intelectual, como o ambiente e a cultura do local onde a pessoa se co-
munica e se comporta.

Pessoas com deficiéncia intelectual apresentam um ritmo diferen-
ciado no processamento de informagées que chegam ao cérebro. Com
isso, necessitam de suporte do nticleo familiar, de profissionais habili-
tados para estimular seus conhecimentos e de sua comunidade como
um todo no sentido de eliminar barreiras atitudinais.

Com o passar dos anos as pessoas com deficiéncia intelectual vi-
venciam novas experiéncias e ocorrem transformacoes em todo o seu
processo de desenvolvimento, a saber: vida escolar, laboral e inclusi-
ve social que envolve a familia, os amigos e sua comunidade, sendo
estas significativas e importantes paraa composi¢do biografica e para
quando chegarem ao envelhecimento. Quem nunca se deparou com
uma pessoa com deficiéncia intelectual que chegou a fase do envelhe-
cimento? Pois é, ha muito pouco tempo chegar ao envelhecimento niao
era uma realidade para essa parcela da populacado. Alguns estudos de-
monstram que a taxa de sobrevida nessa populacgio ¢é relativamente
recente e que o envelhecimento € uma conquista nunca vivenciada.

Freitas et al. (2011) afirma em seus estudos que nao existe um mo-
mento exato, onde de fato ocorre a transicdo da vida adulta para o
envelhecimento. O envelhecer pode ser identificado por meio de uma
andlise das fragilidades que estio relacionadas a aspectos fisicos, ha-
bilidades cognitivas e comportamentais. Além do que, pessoas com
deficiéncia e de seu nucleo familiar, ao envelhecerem, podem apresen-
tar maior vulnerabilidade social e dificuldades em lidar com a finitude.

Todavia, da mesma maneira que sio dadas oportunidades que
promovam a autonomia e independéncia a qualquer pessoa sem de-
ficiéncia para que se desenvolva para uma vida independente, ela
também deve ser contemplada a pessoa com deficiéncia intelectu-
al. Proporcionar um trabalho junto a essa populacdo e envolvé-la em
um universo desafiador é a chave para que se tenha uma velhice bem-
-sucedida e longeva. Contudo, a literatura aponta que no Brasil essa
ainda nao é uma realidade e que ha muito para avancar. Diante desta
realidade, a figura do familiar cuidador ¢ de grande importancia na
relacdo da prestacdo de cuidados e da rede de suporte.

Sabe-se que o primeiro universo das relacdes sociais do ser huma-
no esta intrinsicamente relacionado ao nucleo familiar. Segundo Reis

(2009, p. 17):
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A familia tem um papel imprescindivel na vida de seus filhos. E no
ambiente familiar que acontece o desenvolvimento das primeiras ha-
bilidades, os primeiros ensinamentos através da educacido doméstica
naqual o filho aprende a respeitar os outros, a conviver com regras que
foram criadas e reformuladas no decorrer da formacao da sociedade.

A familia em sua totalidade esta inserida na sociedade e se conec-
taaelaatravés de crencas e normas estabelecidas pela mesma, na qual
se relaciona a constituicao de diferentes culturas em que cada uma
delas se caracteriza por codigos de valores e crencas especificas. Esse am-
biente tem grande influéncia no desenvolvimento e amadurecimento
da pessoa. Essa diversidade cultural propicia a construcdo de diferen-
tes formatos e modos de que sdo demonstrados através da criacao e
educagdo. Ainda assim, a familia também possui objetivos universais
em relacdo aos filhos, que independem da cultura em que estio inse-
ridos, tais como a satide, a sobrevivéncia fisica e sua satisfacio pessoal
e autorrealizacdo. No entanto, o nascimento de uma crian¢a com
deficiéncia intelectual pode provocar varias reacdes e sentimentos
dentro do ntcleo familiar, bem como mudar a estrutura familiar es-
tabelecida antes de seu nascimento.

Contudo, quando relacionado a pessoa com deficiéncia intelectual,
a familia em sua maioria requer dispor mais aten¢do e cuidados
especificos, muitas vezes ao longo da vida. Isso se deve por ser um
grupo que se relaciona de forma muito diversificada e esta sujeito a
mudancas constantes em sua dindmica sempre que algo é alterado em
relacdo aum de seus membros. As experiéncias podem ser partilhadas,
mas serdo interiorizadas de forma diferente para cada um.
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Todo esse processo acaba por privar a pessoa com deficiéncia
intelectual de um convivio social e, consequentemente, no estabeleci-
mento das relacdes sociais e no seu desenvolvimento fisico e cognitivo.
Conforme apontado por Reis (2009), a familia tem um papel impres-
cindivel na vida de seus filhos, pois ¢ onde o desenvolvimento das
primeiras habilidades sociais sdo estabelecidas. Além disso:

(...)adepressio, o isolamento, a culpabilizacdo e a autocritica desespe-
rada arrefecem e inibem as atitudes de abertura e aceitacio de que a
pessoa com deficiéncia necessita para seu desenvolvimento. O protecio-
nismo deve dar lugar as funcdes de independéncia. A desorganizacio
da rotina familiar tem de dar lugar a um sentido de vida mais signifi-
cativo e realizador. A insatisfacdo com os servicos tem de dar lugar a
confianca aos servigos socioassistenciais (FONSECA, 1995, p. 213).

Um fato que deve ser ponderado é que a medida que a pessoa com
deficiéncia intelectual e seu familiar cuidador passam a vivenciar o
envelhecimento, enfrentam desafios significativos como a troca de
papéis na prestacao de cuidados e o aumento de comorbidades advin-
das do préprio envelhecimento, entre outros. O ritmo da pessoa com
deficiéncia intelectual vai tornando-se diferente e, nesse sentido, ocor-
re a necessidade de uma readaptagdo em sua moradia e na forma de
como se comunicar e agir com essa pessoa. Considera-se que esta nova
condicdo ird impactar diretamente na qualidade de vida do nucleo fa-
miliar (CARVALHO, 2015).

A qualidade de vida é definida pela Organizacao Mundial da Satde
(OMS, 1995) como “a percep¢do que um individuo tem sobre a sua posi-
¢ao navida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos
quais esta inserido e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, pa-
droes e preocupacoes”.

Este é um conceito amplo e multifacetado e, quando visto na pers-
pectiva da deficiéncia intelectual, se faz necessario compreender toda
a complexidade envolvida em torno dessa condicdo no que se refere
aos diversos espacos, ou seja, 0 ambiente familiar, comunitario, esco-
lar e laboral.

Aolongo davida ocorrem mudancas nas relagoes familiares (fami-
lia de origem) e relacdes sociais. Estas mudancas estdo intrinsicamente
correlacionadas a qualidade de vida do ntcleo familiar. Inclusive da
vida escolar para o mundo do trabalho onde as pessoas passam a assu-
mir mais responsabilidades e experienciar aindependéncia econdmica.
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A falta de compreensdo e conhecimento da sociedade limita a par-
ticipacdo da pessoa com deficiéncia intelectual na vida comunitaria
ja que a comunidade ndo reconhece suas habilidades tanto para o de-
senvolvimento académico quanto laboral. Essa situag¢do parte de um
contexto histérico que ainda necessita ser ressignificado. Este é um
tema pouco explorado na literatura, porém relevante no que diz res-
peito a independéncia da pessoa com deficiéncia intelectual na vida
comunitaria.

A fase adulta é caracterizada por transicdes e transformacoes sig-
nificativas. Essa é uma fase que naturalmente vem com a premissa de
maior autonomia, responsabilidade e capacidade de gerir sua prépria
vida quanto a escolhas como, onde e com quem se vive e onde e com
quem se trabalha. Hd uma cultura social sobre esse momento, ou seja,
tornar-se pessoa adulta é alcancar certo status na sociedade e ou ter
certo status conferido. No entanto, pessoas com deficiéncia intelectu-
al enfrentam mais dificuldades para conseguir um emprego que lhes
dé seguranca financeira. Diante disso, permanecem por muito mais
tempo no nucleo familiar em comparacéo as pessoas sem deficiéncia,
sendo assim, o status de pessoa adulta permanece utopico.

Este cenario vem mudando nos tltimos anos, uma vez que uma sé-
rie de fatores tem influenciado pessoas com deficiéncia intelectual no
que se refere a tomada de decisoes e ao fato de assumir papéis e res-
ponsabilidades. Condicdes como estas ao serem vivenciadas podem
resultar ou nio em conquistar seu empoderamento. O nucleo familiar
tem um importante papel na construcido da autonomia e independén-
cia da pessoa com deficiéncia intelectual. Além disso, é necessario que
haja o suporte de profissionais e da prépria comunidade na perspec-
tiva da plena inclusao social.

Em paises onde ha avancgo e estabelecimento de politicas ptblicas
de inclusdo social voltadas a pessoas com deficiéncia intelectual, estas
ja conquistaram o status quore como cidaddos com direitos iguais. O
que vem a contribuir para que tenham as mesmas aspiragdes a uma
velhice saudavel e ativa tal qual a populagcdo em geral.

Nas ultimas décadas, no Brasil, houve avancos em relagdo aos
aspectos legais para pessoas com deficiéncia, com o intuito de pro-
mover a cidadania e a inclusdo social. A LBI (Lei n°13.146/2015), neste
sentido, é um marco na instituicio e consolidagio de direitos e inclusao.
Essalei institui uma perspectiva para além da visao da condi¢do biol6-
gica e propde uma visio de interacio entre a pessoa com deficiéncia e
o meio onde esta inserida. Ela propde eliminar barreiras que possam
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Alguns estudos demonstram que a taxa de sobrevida nessa
populacao é relativamente recente e que o envelhecimento é
uma conquista nunca vivenciada.

impedir plenamente a cidadania, sejam elas arquitetonicas e ou atitu-
dinais. Porém, mesmo ap0s sete anos de sua consolidagao legal, nota-se
que ainda hd muito a se avancar quanto a inclusio das pessoas com de-
ficiéncia intelectual, especialmente as adultas e idosas na sociedade.
Nesse sentido, ha a necessidade de criacdo de mecanismos dentro da
sociedade civil que promovam condicdes para que a pessoa com de-
ficiéncia seja vista para além do seu diagnostico. Portanto, a inclusio
nao deve ser apresentada meramente como uma teoria legal, mas sim
como uma acio cotidiana quanto a inclui-las genuinamente, dando-
-lhes oportunidades como para qualquer pessoa.

Ao nos referirmos sobre a sociedade civil, observa-se que nos tltimos
anos os movimentos sociais vém mudando e realizando contribui¢cdes
significativas quanto a promocao de acdes que oferecem um maior
espaco de atuagdo e, consequentemente, que permitem o empodera-
mento das pessoas com deficiéncia intelectual. Mas como para tudo
ha um contraponto, ainda estamos longe do ideal, por vez que a acei-
tacdo e a inclusdo da deficiéncia intelectual esbarram numa questao
cultural: a de se acreditar que pessoas com deficiéncia intelectual nio
sdo capazes de realizar tarefas e tém contestada sua autonomia den-
tro da sociedade.

Tal conceituagdo ndo se basta apenas na credibilidade ofertada
pelas organizacdes ou apenas numa populacio que compde a socieda-
de mas, sobretudo, pelo proprio nucleo familiar. A familia, por medo,
pode superproteger seu familiar com deficiéncia intelectual, atrapa-
lhando, de certa forma, seu crescimento. Também pode subestimar
sua participacdo na vida comunitaria e consequentemente o alcance
de uma vida independente.

Outro aspecto que podemos mencionar esta relacionado as ques-
tdes que demandam tempo na aquisi¢do de uma nova aprendizagem,
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decorrente do proprio funcionamento intelectual, uma vez que exigi-
ra maior dedicacido de quem acompanha o deficiente intelectual, ou
seja, tempo, paciéncia e principalmente empatia.

A conquistade umavida autbnoma e independente requer o envolvi-
mento, o esforco e adedicacdo de toda arede de suporte da pessoa com
deficiéncia intelectual. A independéncia nao significa depender de um
terceiro e, sim, realizar algo por meios proprios, como deslocar-se de
um local a outro e lidar com dinheiro, entre outros. Essas conquistas
estardo garantidas quando, ao longo do curso da vida da pessoa com
deficiéncia intelectual, Ihes for proporcionada a aquisi¢ao de compe-
téncias, desafios e oportunidades para que possa gerir a prépria vida,
tomar decisoes e ter poder de escolha.

Neste sentido, a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual
se constituird nas experiéncias vivenciadas por ela sendo singular e se-
guindo um percurso proprio. Adicionalmente, cada pessoa e/ou grupo
é construido com base em fatores multifacetados, diferentes uns dos
outros e de acordo com a comunidade da qual faz parte.

Compreende-se que no decorrer da vida os lacos afetivos sio feitos e
desfeitos inumeras vezes. Porém, quando é chegada a velhice, os vincu-
los feitos na comunidade possuem um papel de extrema importancia
para a manutencdo do bem-estar subjetivo e das habilidades sociais.
O que é demonstrado através dos estudos de Neri (2005) que afirma
que as “redes de suporte social sdo conjuntos hierarquizados de pes-
soas que mantém entre si lacos tipicos das relacoes de dar e receber”.
Nesse contexto, Domingues (2011) sugere que “redes de suporte social
sdo construidas ao longo da vida. De maneira geral, a rede de suporte
facilita e provém a interacido emocional, o auxilio material e a afirma-
¢ao da identidade social das pessoas”.

Uma vez que a rede de suporte tenha como perspectiva a inclusao,
ela tende naturalmente a valorizar a diversidade humana, a pluralida-
de ética, cultural, intelectual, fisica, sensorial e de género, entre outras.
O processo de inclusdo da pessoa com deficiéncia esta intimamente li-
gado ao desenvolvimento e as transformagoes politicas, econdmicas,
sociais e culturais da sociedade. No decorrer da histéria que envolve a
deficiéncia ocorreram marcos que se tornaram paradigmas, a saber:
exclusao, segregacio, integragio e inclusio. Desde entdo, esse processo
foi continuo e resultante de anos de luta, cujo intuito foi ou € o de rom-
per as historias de preconceito e posicionar a pessoa com deficiéncia
como pessoa de direitos.
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Nesse processo, encontraremos pessoas com deficiéncia intelectu-
al que se encontram na fase do envelhecimento e, apesar de algumas
limitacdes e dificuldades encontradas ao longo da vida, tém rompi-
do barreiras e alcancado a longevidade, fendmeno nunca vivenciado.
O que se tem observado na contemporaneidade é que o fendmeno do
envelhecimento populacional brasileiro também tem repercutido no
aumento da expectativa de vida das pessoas com deficiéncia intelectu-
al. Essa realidade relativamente recente se apresenta como um desafio
no que se refere a disposicao de recursos e estruturas adequadas di-
rigidas a qualidade de vida e a saude dessas pessoas. Essas questdes
estdo relacionadas as politicas publicas, a sociedade e aos profissio-
nais que atuam de maneira direta ou indireta no atendimento dessa
parcela da populacio.

Nesta perspectiva, ao abordarmos essas duas condic¢des, ou
seja, a deficiéncia intelectual e o envelhecimento, observa-se a
necessidade de refletir e aprofundar dialogos e acdes que envol-
vam a tematica. Esses didlogos devem estar na pauta das politicas
publicas, nas universidades, na sociedade civil e até mesmo nos pro-
prios movimentos sociais de pessoas com deficiéncia intelectual. Com
isso, sugere-se construir propostas que visem acoes voltadas a essa
populacdo numa perspectiva inclusiva e, consequentemente, oportu-
nizando sua ocupacao territorial.
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