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Resumo: Este artigo analisa ¢ discute a importancia da luta das familias para que agdes
estatais, relacionadas a educacdo das pessoas com deficiéncia, fossem efetivadas. O
objetivo foi compreender o papel das familias no processo educacional das pessoas com
deficiéncia e investigar como o Estado participou desse processo no periodo estudado. Para
tanto, foi realizada uma pesquisa na perspectiva da Historia Cultural, tendo como aporte
teorico Chartier (1988), a partir das categorias de representacgao, praticas e apropriacao; de
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cunho documental e conjugada com a Histéria Oral Temadtica, pautada em Meihy e
Holanda (2015), por meio de narrativas obtidas em entrevistas. Constatou-se que o
associativismo foi um movimento importante como forma de garantir acesso a educagao
por parte das pessoas com deficiéncia e que, apesar desta luta ter partido das familias, o
Estado teve importante participacdo na manutencao das instituicdes fundadas para este fim.

Palavras-chave: Acdes Estatais; Associativismo; Educagio Especial.

Abstract: This article analyses and discusses the importance of the struggle from the

families so that state actions, related to the education of people with disabilities, were
implemented. The objective was to understand the role of the families at the educational
process of the people with disabilities and to investigate how the State took part of this
process during the period under study. For this purpose, a research was realized from the
perspective of the Cultural History, having Chartier (1988) as a theoretical contribution,
as of the categories of representation, practices and appropriation; of documental stamp
and combined with the Thematic Oral History, debated in Meihy and Holanda (2015),
through narratives obtained in interviews. It was found that associativism was an important
movement in order to guarantee access to education for people with disabilities, and that,
although this struggle came from the families, the State had an important participation in
the maintenance of the institutions founded for this purpose.

Keywords: State Actions; Associativism; Special Education.

Introducao

Este artigo investiga as agdes estatais relacionadas ao processo educacional da pessoa com deficiéncia,
dando destaque as campanhas nacionais que tiveram inicio no ano de 1957. Discute a criagdo das classes
especiais em Sergipe, que foram implantadas a partir do ano de 1976, e o apoio dado pelo Estado as
instituigdes de Educacdo Especial. Também faz uma analise sobre a importancia e o papel da luta das
familias na busca pela educagdo dos seus filhos com deficiéncia, que, tanto no Brasil, quanto em Sergipe,
foi representada principalmente por meio do movimento das associacdes. Com o objetivo de compreender o
papel das familias no processso educacional das pessoas com deficiéncia e investigar como o Estado
participou desse processo na segunda metade do século XX, foi realizada uma pesquisa documental
conjugada com a Histéria Oral Tematica. Foram utilizados como fontes: legislagdes, jornais e narrativas
coletadas por meio da técnica de entrevistas com educadores ¢ familiares que tiveram importantes atuagdes
no tema em questdo, nesse momento historico. S6 foram utilizadas as iniciais dos nomes dos professores,
pais e das pessoas com deficiéncia, como forma de proteger suas identidades.
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Apesar deste artigo tratar de forma ampla a questdo da deficiéncia, pode-se perceber, no decorrer de
sua leitura, que o tipo de deficiéncia mais evidenciada ¢ a intelectual. Tal fato ¢ decorrente dessa deficiéncia
em especial ser a que tinha, no periodo analisado, um quantitativo maior de alunos atendidos nas institui¢des
pesquisadas neste trabalho. A escolha das instituicdes teve como critério o nivel de representatividade junto
a sociedade sergipana no intervalo de tempo analisado. Quanto a este recorte temporal, sua escolha decorre
do fato de que a partir dos anos de 1950, comegam a ser criadas varias instituigoes de educagao especial e
sdo implementadas iniciativas oficiais de ambito nacional. Esse foi um periodo marcado pelas campanhas
para o atendimento de pessoas com deficiéncias sensoriais (auditiva e visual), assim como para as pessoas
com “deficiéncia mental” (termo utilizado na época). Com este movimento, a educagdo das pessoas com
deficiéncia passa a ter uma maior visibilidade, tanto a nivel nacional, quanto a nivel estadual, tendo como
referéncia o estado de Sergipe.

Ac¢Oes estatais e a educagao das pessoas com deficiéncia

No ano de 1957 aconteceu a primeira campanha nacional, Campanha para a Educacdo do Surdo
Brasileiro (Cesb), que tinha por finalidade promover educacao e assisténcia por meio de agdes diretas ou por
intermédio de convénios com entidades publicas ou particulares em todo o territorio nacional. A segunda foi
em 1958 — Campanha Nacional de Educacao e Reabilitacdo de Deficientes da Visao, depois de dois anos o
nome da campanha passou a ser Campanha Nacional para a Educacao dos Cegos (CNEC). O objetivo dessa
campanha era oferecer atendimento educacional as pessoas com deficiéncia, além de treinamento e
especializagdo para professores e técnicos da educagdo. Em 1960 foi a vez da Campanha Nacional de
Educacao e Reabilitagdo de Deficientes Mentais (Cademe), essa teve sua origem por meio da influéncia de
movimentos organizados pelas Apaes e pela Sociedade Pestalozzi, tendo por finalidade a promogado da
educagdo, treinamento e reabilitagdo das criangas com “retardamento mental” (BUENO, 2016).

Essas campanhas foram importantes e suas agdes possibilitaram a realizagdo de diversos encontros em
que foram discutidas questdes de extrema importancia com relagao a educacao das pessoas com deficiéncia,
contudo, de acordo com Bueno (2016), ficaram bem claros os beneficios e a influéncia obtida pelas
institui¢des privadas por meio destas.

No ano de 1971 foi aprovada a LDB (Lei n° 5.692/71), que no seu nono artigo anunciava que os
“excepcionais” deveriam ter um tratamento especial e diferente da LDB de 1961 (Lei n° 4.024/61), que
apenas dedicou um capitulo a educacdo dessas pessoas, a lei de 1971 direcionou esta questdo como
pertencente ao ensino regular. Nesse momento, a Educacdo Especial comega a ser mais presente nos
discursos oficiais.
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As campanhas Nacionais foram extintas no ano de 19733, quando o entdo presidente Emilio Garrastazu
Meédici (1969-1974) cria o Centro Nacional de Educacao Especial (Cenesp), com o objetivo de organizar a
Educacao Especial brasileira, promovendo um melhor atendimento as pessoas com deficiéncia.

A Educacao Especial brasileira, que teve origem com a criagdo dos institutos imperiais para cegos €
surdos, se incorpora, na década de 1970, as prioridades da educagdo nacional. Contudo, para Bueno (2016),
ndo se pode analisar essa trajetoria apenas por meio da expansdo das oportunidades, pois em paralelo a
democratizacdo do acesso a escola para as pessoas com deficiéncia uma série de interesses foram
correspondidos, entre esses: a crescente privatizagdo da Educagdo Especial, a legitimacao da imputacao do
fracasso escolar as caracteristicas do aluno e a supremacia do conhecimento cientifico a propria construcao
socio-histdrica, o que acaba analisando as possibilidades das pessoas com deficiéncia apenas pela via de suas
dificuldades especificas.

A Organizagao das Nagdes Unidas (ONU), no ano de 1981, proclama o Ano Internacional das Pessoas
Deficientes, com o objetivo de incentivar a criagdo de leis € movimentos que buscassem dar oportunidades
para essas pessoas. A partir desse movimento ¢ criado o Programa de Ac¢dao Mundial para as Pessoas
Deficientes, que foi formulado pela Assembleia da ONU em 1982. O objetivo desse programa era:

[...] promover medidas eficazes para a prevencao da deficiéncia e para a reabilitacdo e a
realizacdo dos objetivos de “igualdade” e “participagdo plena” das pessoas deficientes na
vida social e no desenvolvimento. Isto significa oportunidades iguais as de toda a
populacdo e uma participacdo eqiiitativa na melhoria das condi¢des de vida resultante do
desenvolvimento social e econdmico. Estes principios devem ser aplicados com o mesmo
alcance e a mesma urgéncia em todos os paises, independentemente do seu nivel de
desenvolvimento (ONU, 1982).

A Década Internacional das Pessoas Deficientes aconteceu de 1983 a 1993, no periodo muitas agdes
se efetivaram em todo o mundo, inclusive no Brasil, com uma maior atuacdo dos estados com relagdo a
educagdo dessas pessoas, visto que a questdo da defici€éncia ganhou uma maior visibilidade. Nesse interim,
no ano de 1985, ¢ criada a Coordenadoria Nacional para a Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(Corde), ligada ao Gabinete Civil da Presidéncia. No ano seguinte, no governo José Sarney (1985-1990), o
Cenesp se transforma em Secretaria de Educagdo Especial (Sespe), passando a ser integrado ao Ministério
da Educacao e Cultura (MEC). Quando o Cenesp ¢ transformado em Sespe, ¢ transferido para Brasilia e com
a reestruturagdo do Ministério da Educagdo em 1990, esse 6rgao € extinto e suas atribuigdes passam a ser da
Secretaria Nacional de Educagdo Basica (Seneb). Com a saida do Presidente Fernando Collor de Mello, em

3 “S30 extintas as Campanhas Nacional de Cegos (CENEC) e Nacional de Educacdo e Reabilitacdo de Deficientes Mentais
(CADEME), criadas, respectivamente, pelo Decreto n? 44.236, de 12 de agosto de 1958, com as alteragdes do Decreto nimero
48.252, de 31 de maio de 1960, Decreto n248.961, de 22 de setembro de 1960, cujo acervo financeiro e patrimonial se reverte
ao CENESP” (Art. 10 do Decreto n® 72425 de 04/07/1973 / PE - Poder Executivo Federal). Disponivel em:
https://www.diariodasleis.com.br/legislacao/federal/61174-cria-o-centro-nacional-de-educauuo-especial-cenesp-e-da-
outras-providencias.html. Acesso em: 13/10/2019.
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1992, esse 6rgdo volta a ser Secretaria de Educacao Especial (Seesp), nesse momento com nova sigla e
fazendo parte da estrutura basica do MEC.

A Educacao Especial passou por vdrias estruturas administrativas, sendo o servico responsavel por ela
uma coordenagdo, num primeiro momento, passando por um centro, um departamento e, apds, uma
secretaria. Com essas mudangas houve implicagdes tanto funcionais e financeiras, quanto educacionais,
revelando os direcionamentos e niveis de importancia que vai garantindo ou perdendo no decorrer do tempo.

Em meados da década de 1970, o Cenesp, de acordo com lara Maria Campelo Lima*, dava toda a
sustentagdo para Educacdo Especial nos estados e municipios no que concerne a formagao de profissionais
e fornecimento de equipamentos. Contudo, lara Campelo tem uma visdo diferente quanto a importancia
desse orgao ter sido vinculado ao MEC no ano de 1986, se transformando em uma secretaria (Sespe). Para
ela, o Cenesp:

Era assim uma coisa muito separada, na época a gente ndo percebia, estava assim uma
maravilha porque tinha a fonte que dava suporte a educacdo no estado de Sergipe. Mas
com a ida para o Ministério da Educacgdo, ficou mais integrado com a educagao basica,
possibilitando uma discussdo sobre as potencialidades que essas pessoas também tém.
(LIMA, 14/05/2019).

Pode-se constatar, por meio desta declaragdo, que pessoas diretamente envolvidas com o processo de
mudangas ocorridas na estrutura administrativa relacionadas a Educagdo Especial perceberam que essas
também trouxeram melhorias. Como exemplo, o fato de que antes, por estar distante do ministério
responsavel pela educacao do pais (o Cenesp ficava no Rio de Janeiro), ele ficava desvinculado das decisdes
referentes ao ensino regular, se tornando uma espécie de sistema de educagdo paralelo.

Em Sergipe, o governo estadual teve uma atuagdo mais ativa por meio da implantacao das chamadas
classes especiais em sua rede de ensino no ano de 1976. No ano anterior a Secretaria de Educacao desse
estado fez uma avaliagdo para conhecer o publico que seria atendido e o seu quantitativo. Segundo lara
Campelo, as pessoas com deficiéncia visual e auditiva ja eram bem atendidas pelo Centro de Reabilitagao
Ninota Garcia, conhecida institui¢do de educagao especial, e por isso o publico-alvo dessas classes especiais
consistia nas pessoas com deficiéncia intelectual (na época, deficiéncia mental). Para ela:

O governo de Sergipe ndo sentia a pressdo social para a criagdo de uma politica publica
para a educagdo das pessoas com deficiéncia, mas comecgou a perceber a necessidade de
fornecer educagdo para essas pessoas por meio do seu sistema educacional ao ser
constatado o desenvolvimento obtido pelos alunos com deficiéncia das camadas mais

4 No periodo entre novembro de 1976 e fevereiro de 1977, lara Maria Campelo Lima foi uma das responsaveis pela implantacio
das classes especiais no Estado de Sergipe. Disponivel em: http://lattes.cnpg.br/1198440734488421. Acesso em: 19/10/2019.
5
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abastadas da populagdo, que recebiam atendimentos de acordo com suas necessidades
(LIMA, 14/05/2019).

Antes dessas classes, os alunos com deficiéncia que eram filhos de pais das camadas mais pobres da
populacdo s6 tinham a opg¢do de estudar em instituicdes de educacdo especial, a educagdo publica nao
propiciava esta oportunidade. O Estado contribuia para a educagdo dessas pessoas apoiando essas
instituigdes por meio do direcionamento de verbas publicas e na concessao de professores e funcionarios
para trabalharem nelas.

O trabalho pedagodgico, orientado pelo Cenesp e realizado nas classes especiais, era por meio de
cadernos prontos, encaminhados pelo 6rgdo. “Era muito na perspectiva da preparagao” (LIMA, 14/05/2019).
Esses traziam um conteudo voltado para o trabalho psicomotor, conhecido na época como “prontidao”, e
talvez por conta disso se percebia pouca evolucdo, ficando o aluno preso sempre num mesmo nivel de
aprendizagem. O trabalho com a psicomotricidade ¢ importante no inicio da pratica educativa, mas de modo
muito lucido lara nos traz que: “Tudo isso ¢ importante, mas ndo saia dai. Tinham que ser trabalhadas as
percepgoes auditivas e visuais, dar outros tipos de oportunidades. O problema era a dificuldade de as pessoas
acreditarem na capacidade de superagao” (LIMA, 14/05/2019). Neste sentido, observa-se que a
incredibilidade quanto ao potencial das pessoas com deficiéncia impunha limites na oferta de possibilidades
de uma educacao de qualidade, que lhes propiciasse real condi¢do de éxito no campo educacional.

Quanto a atuagdo do Estado de Sergipe junto as institui¢des de educacao especial, no que se refere ao
apoio financeiro, a concessao de professores e capacitacao destes, foi constatada, por meio das falas de todas
as pessoas entrevistadas e dos documentos analisados, uma parceria entre o poder publico e algumas dessas
instituigdes. Uma das institui¢des beneficiadas foi o Centro de Reabilitagdo Ninota Garcia, com o qual foi
firmado um convénio entre o Estado de Sergipe e a Unido Sergipana de Assisténcia (USA), nos seguintes
termos:

I- O centro de Reabilitagdo “Ninota Garcia” construido pelo Estado de Sergipe em colaboragao
com a Unido Sergipana de Assisténcia, com o equipamento e aparelhagem necessarias, serd
mantido e posto em funcionamento pela Unido Sergipana de Assisténcia.

II- O Estado obriga-se a colocar funcionarios a disposi¢do do Centro sobretudo as professoras e
técnicos contratados para esse fim.

As despesas de combustivel, lubrificantes e materiais para veiculos, serdo feitas dentro da verba

especifica da Secretaria de Educagdo Cultura e Saude, constante de orcamento. [...] (GARCIA
FILHO, 1966, p. 61).

Importante ressaltar que o idealizador e fundador do Ninota Garcia, Antonio Garcia Filho, era irmao
de Luiz Garcia, que governou o estado de Sergipe entre 1959 e 1962. O nome do Centro foi em homenagem
a sua cunhada, esposa de Luiz Garcia, a senhora Emilia Marques Pinto Garcia, que era conhecida de forma
carinhosa como “Ninota Garcia”. Também, a propria USA, que era uma entidade de carater filantropico
fundada em 30 de marcgo de 1959, por Luiz Garcia, e se caracterizava como uma instituicdo beneficente,
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tinha como presidente a propria Ninota Garcia, o que possibilita a compreensao da afirmacao de que “nos
anos de 1960, o ‘Ninota Garcia’ viveu seu tempo de maior prestigio e reconhecimento publico, como
entidade filantrdpica dirigida pela familia Garcia” (SOUZA, 2007, p. 145). Contudo, ainda de acordo com
Souza (2007), nos seus ultimos anos de funcionamento, no inicio da década de 1980, a instituicdo ja se
encontrava com muitas dificuldades financeiras.

O Centro também recebia doagdes de particulares, comercializava produtos feitos por alunos e
professores, realizava campanhas para angariar fundos, cobrava taxas de inscricdo em alguns servigos e
recebia verbas e subvengdes federais e municipais, além de contratos com institutos previdenciarios e
organizagdes de cunho assistencial (OLIVEIRA, 2014). De acordo com MHG, diretora da institui¢ao nos
ultimos dez anos de seu funcionamento, quando ela estava na direcdo, os convénios e os professores e
profissionais especializados foram ficando cada vez mais escassos, além disso, os cursos de capacitagdo ja
nao mais aconteciam.

Outra institui¢cao que merece destaque € a Sociedade de Ensino e Reabilitacdo Rosa Azul. A partir de
uma visita que CC, presidente desta instituicdo, fez em algumas escolas do estado de Sergipe, em um
momento em que estava em busca de professores que se interessassem em ingressar na Educagdo Especial,
a professora MC se interessou por esta possibilidade, conheceu a institui¢do e passou a trabalhar no local.
Nesse periodo, a Rosa Azul estava firmando um convénio com o governo de Sergipe, no qual este estaria
disponibilizando alguns professores de sua rede. MC, que trabalhou nessa institui¢do como professora cedida
pelo Estado até se aposentar, informou, por meio de entrevista, que a maioria dos funciondrios que
trabalharam junto com ela também estava nessa mesma situag@o. Os Unicos profissionais que nao dispunham
de vinculo com o Estado eram os da psicologia, esses eram contratados pela propria instituigao.

O municipio de Aracaju, assim como o governo estadual, também cedia professores e estagiarios da
sua rede. De acordo com a professora MC, os governos estadual e municipal sempre foram imprescindiveis
para a manutencao da Rosa Azul, ndo s6 cedendo profissionais, como também colaborando com a merenda
escolar, o que considera uma ajuda muito importante, além de possibilitar cursos para esses profissionais.
As verbas publicas que recebiam eram federais, oriundas da Legido Brasileira de Assisténcia (LBA), mas
ndo eram suficientes para cobrir todas as despesas. A instituicdo nunca cobrou nenhum tipo de taxa dos seus
alunos. A Rosa Azul também recebia muita doagdo de particulares e de empresarios.

Quanto a Apae de Aracaju, esta recebeu apoio do governo do estado de Sergipe desde o inicio do seu
trabalho junto as pessoas com deficiéncia. No primeiro momento, suas atividades eram realizadas numa sala
no Estadio Lourival Batista, sendo que esse local havia sido cedido pela Secretaria Estadual de Educagao.
Contudo, diante do aumento do nimero de atendidos, a institui¢do alugou uma casa na Rua Araud, no ano
de 1973. Nesse periodo foi tentado, sem sucesso, um convénio com o Instituto Nacional de Previdéncia
Social (INPS). A justificativa para a recusa foi o descrédito quanto ao desenvolvimento educacional das
pessoas com deficiéncia. Depois que a nova sede foi construida (1979) com o apoio de empresarios e da
sociedade sergipana, a Apae também comecou a receber verbas publicas federais e varios professores da
rede estadual e municipal foram cedidos para trabalhar na instituicio (MENDONCA, 2017).
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Outra instituicao de relevante trabalho ¢ a Associagdo dos Amigos do Autista de Sergipe (Amas). MCer,
uma de suas fundadoras, informa que conseguiu, no governo de Antonio Carlos Valadares (1987-1991), falar
com a primeira dama do estado, Ana Luiza Dortas Valadares, que na época era diretora da LBA. No inicio
recusaram dar apoio a instituicao alegando que o autismo ndo fazia parte das deficiéncias atendidas pelos
programas de assisténcia, mas depois acabaram aceitando. “Nesse periodo chegamos a receber um salario
minimo por aluno assistido, entdo comegamos a fazer um trabalho realmente bom, e com o dinheiro que os
pais doavam conseguimos pagar até plano de satde para os nossos profissionais” (MCr, 04/04/2019). Este
valor, referente ao apoio financeiro, perdurou por toda as décadas de 1980 e 1990, acompanhando os
aumentos salariais. Apos esse periodo, ficou estagnado e comecou a ser achatado, em decorréncia da
inflagdo. Quando os alunos assistidos pela instituigdo passaram a receber o Beneficio de Prestacao
Continuada®, amparados pela Lei Organica da Assisténcia Social (Loas) n° 8.742 de 1993, as verbas federais
destinadas a institui¢do tiveram seu valor ainda mais reduzido. A Amas também contava com um convénio
junto ao governo estadual, porém, segundo a presidente da institui¢ao, o dinheiro recebido por meio deste
atrasava muito e na mudanca entre governos sempre era cortado e depois reiniciado.

Das institui¢des pesquisadas, a unica que nao recebeu profissionais e nem formagdo destes pelos
orgaos publicos foi a Amas, provavelmente por conta de o autismo nesse momento nao ser considerado uma
deficiéncia®. Porém, foi essa institui¢io que recebeu verbas consideradas de maior valor financeiro por aluno
assistido, segundo informagao dada pela sua primeira presidente em entrevista concedida. De acordo com
praticamente todos os entrevistados nesta pesquisa, o Estado pouco ou quase nada contribuiu para a educagao
das pessoas com deficiéncia que estavam nas instituigdes. Porém, no interim dos proprios discursos
deixavam claro que essa participagdo estatal se efetivava de maneiras diversas: cedendo professores e demais
profissionais efetivos do Estado para trabalharem nas institui¢des, fornecendo merenda escolar, por meio da
concessao de verbas publicas, equipando essas instituicdes com materiais pedagdgicos € maquinarios
especificos.

Conclui-se, portanto, que independente dos motivos ou das representacdes inerentes aos discursos, nao
se pode negar a importancia do apoio governamental para a existéncia e manutencao dessas instituicdes. A
Educagao Especial demanda capacitagao profissional de qualidade, aparelhos ¢ equipamentos onerosos ¢
assisténcia por meio de profissionais do campo da saude. Todo este aparato ¢ muito dispendioso e sem o
apoio publico as institui¢des de educacao especial ndo sobreviveriam sozinhas.

5 Beneficio de assisténcia social, no valor de um saldrio minimo, pago mensalmente as pessoas idosas ou com deficiéncia que
ndo podem garantir a sua sobrevivéncia por conta propria ou com o apoio da familia. Disponivel em:
http://pfdc.pgr.mpf.mp.br/atuacao-e-conteudos-de-apoio/publicacoes/previdencia-
social/cartilha BPC_MDS previdencia.pdf. Acesso em: 18/10/2019.

6 0 autismo passou a ser considerado uma deficiéncia, para todos os efeitos legais, a partir da Lei N2 12.764 de 27 de dezembro
de 2012. Essa lei institui a Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista,
estabelecendo diretrizes para sua consecugdo. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2011-
2014/2012/Lei/L12764.htm. Acesso em: 27/10/2019.
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A forc¢a do associativismo no tempo presente

As associagdes, nas sociedades contemporaneas, ndo sdo algo recente, Tocqueville’ em 1835, na sua
obra A Democracia na América, ja discutia este tema. Este autor observou que o direito de associagdes,
importado da Inglaterra, tinha se enraizado nos costumes e habitos dos norte-americanos de uma forma mais
atuante que no povo inglés. Ele classificou as associagdes constituidas nos Estados Unidos como verdadeiros
exércitos, em que as pessoas trocavam experiéncias e se animavam para juntas lutarem por seus direitos.
Esses movimentos associativos constituiram-se como ferramentas que permitiram, de modo organizado,
solucionar determinados problemas publicos, principalmente os que o Estado se omitia ou negligenciava.
Essas associacdes tinham organizacao e expressao de modo privado, mas com finalidades publicas, atuavam
por meio de instituicdes sem fins lucrativos, podendo ser constituidas legalmente ou de modo informal
(LOCKS, 2015; REIS, 2017).

No Brasil, por conta dos varios problemas sociais existentes, o modo pelo qual a sociedade civil se
organizou passou a ser uma legitima fonte de reinvindicacao de pautas junto ao Estado. E foi devido a pouca
participagao do setor publico nas demandas referentes as pessoas com deficiéncia, que grupos de familiares
€ amigos passaram a se reunir em associagdes para que essas pessoas nao ficassem a margem da sociedade.
Esses movimentos buscavam, inicialmente, criar atendimentos voltados para as areas da satde e da
educagdo. A expressdo associativismo, tratada neste texto, diz respeito as associagdes estabelecidas num
processo voluntario para a promog¢ao de agdes com fins comuns (REIS, 2017).

A participagdo das familias nessas associa¢des foi imprescindivel para que as pessoas com deficiéncia
alcangassem uma série de direitos que lhes eram negados, dentre esses, o direito a educacdo. Importante
salientar que a historia dos movimentos sociais pelos direitos das pessoas com deficiéncia s6 teve inicio
depois da Segunda Guerra Mundial e com a Declaragao Universal dos Direitos Humanos, proclamada pela
ONU em 1948. Anterior a isso, até o final do século XVIII e inicio do século XIX, essas pessoas viveram
situagdes diversas, sendo inclusive eliminadas quando nasciam®. Essas atitudes estavam diretamente ligadas
as ideologias por tras dos conceitos dos padrdes dominantes estabelecidos pelo ser humano em determinados
locais e tempos historicos (BIANCHETTI, 2006). Esta transformacao nos paradigmas vigentes s6 comeca a

7 Alexis Charles-Henri-Maurice Clérel de Tocqueville (1805-1859), conhecido como Alexis de Tocqueville, foi um pensador
politico e estadista francés, considerado um grande tedrico sobre a democracia americana. Sua obra A Democracia na América,
escrita em quatro volumes, ndo foi um livro sobre os EUA. Com sua escrita pretendeu mostrar um pais democratico a Franga,
mesmo tendo consciéncia de que os Estados Unidos ndo eram um exemplo a ser seguido devido ao problema da escravidao,
sendo esse um estudo comparativo. A partir da sua pesquisa concluiu que o povo americano, no seu conjunto, era um povo
mais esclarecido por conta de sua educagdo politica, cuja pratica considerava mais avangada. Disponivel em:
http://revistas.unisinos.br/index.php/educacao/article/view/5680/2885. Acesso em: 30/10/2019.

8 Essas eliminagdes ocorriam de modos diferentes, de acordo com a cultura de cada povo. Um exemplo desse fato ocorria na
tribo dos indios Ajores, que enterravam seus bebés com deficiéncia, junto com o corddo umbilical e a placenta, pois era
necessario que todos da tribo tivessem boa saude para colaborarem com os trabalhos que propiciariam a sobrevivéncia do
grupo (SILVA, 1987).
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ser perceptivel quando a sociedade comeca a mudar, de forma significativa, a sua visdo de ser humano,
influenciada pela propagacao das ideias iluministas e da Revolugao Francesa (século XVIII), que colocou o
homem no centro do universo, entrando em cena a ciéncia e todos os seus questionamentos criticos.

A Europa foi precursora no pensamento de uma educagdo destinada as pessoas com deficiéncia. Tal
pensamento acabou gerando a criagdo de muitas institui¢des voltadas para a educagdo dessas pessoas na
propria Europa, como em varios outros paises de outros continentes, como a América. A primeira escola
para surdos na América do Norte foi criada no ano de 1817, nos Estados Unidos, sendo que o Estado
americano passou a manter uma escola para cegos em 1937, na cidade de Nova York. Esta medida foi de
grande importancia para uma maior conscientizagdo quanto as obrigagdes do Estado ante a educagao dessas
pessoas (STAINBACK e STAINBACK, 1999). Mas ainda nesse momento, imperava um grande siléncio
das familias e das pessoas com deficiéncia, talvez por conta da ideia difundida quanto a incapacidade desse
grupo de pessoas, o que gerava culpa e vergonha, ocasionando atitudes como a de esconder ou a de
abandonar’. Era o paradigma da institucionalizagio, que trazia a concepcio de que as pessoas com
deficiéncia deveriam ser afastadas do convivio social, possibilitando que os considerados normais nao
fossem obrigados a ter que conviver com elas.

Por meio de um anuncio que o pai de uma crianga com paralisia cerebral publicou no jornal Times de
Nova York, na década de 1940, outros pais que passavam por situagdo parecida se identificaram e acabaram
criando uma associagdo: New York State Cerebral Palsy Association'®. Essa associacdo tinha o objetivo de
conseguir fundos para serem desenvolvidas pesquisas, além de criar uma pressao no governo para que esse
se organizasse e criasse leis que amparassem as pessoas com deficiéncia (MAZZOTTA, 2011). Esses
movimentos se intensificaram com o fim da Segunda Guerra Mundial, numa fase em que toda a sociedade
americana sofria com as consequéncias geradas por esta, visto que milhares de pessoas adquiriram algum
tipo de deficiéncia. Um outro grupo de pais americanos, em meados de 1950, se organizou para fundar a
National Association for Retarded Children'' (Narc). Esses pais tinham por objetivo principal lutar pelo
direito a escolarizacao dos seus filhos com deficiéncia intelectual, que eram tidos como ineducaveis. Esse
grupo influenciou a criagdo de outros em varios paises (MAZZOTTA, 2011).

No Brasil, o exemplo da Narc foi a mola precursora para a criacdo da Associacao de Pais e Amigos
dos Excepcionais (Apae) em 1954, no Rio de Janeiro, pela norte-americana Beatrice Bennis, que era membro
do corpo diplomatico norte-americano e tinha uma filha com Sindrome de Down. Nesse periodo ja existiam
nos Estados Unidos mais de 250 associagdes de pais e amigos. Beatrice se admirou por ndo existir no Brasil
uma instituicdo deste tipo, e motivado por ela, um grupo de pais, amigos, professores e médicos de

® Muitas familias abandonavam seus filhos com deficiéncia deixando-os & mercé da caridade. Uma forma de abandono muito
difundida na Europa e até no Brasil, nos séculos XVIII e XIX, era as chamadas rodas dos expostos. Essa era uma porta giratoria
colocada geralmente na porta de igrejas ou instituicdes de caridade na qual as familias abandonavam seus filhos. Desses,
muitos tinham algum tipo de deficiéncia. A roda dos expostos, no Brasil, chegou até o ano de 1961 (MAZZOTTA, 2011).
10 Associagdo de Paralisia Cerebral do Estado de Nova York (Tradugdo da autora).
11 Associagdo Nacional de Criangas Retardadas (Tradug3o da autora).
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“excepcionais” (outra terminologia usada no periodo para identificar pessoas com deficiéncia) fundou a
primeira Apae do Brasil.

Nesse mesmo ano, em S3o Paulo, pela iniciativa isolada de familiares de pessoas com deficiéncia
auditiva, ¢ fundado o Instituto Educacional Sdao Paulo. Especializado em pessoas com surdez, no inicio tinha
apenas trés professores, todos pais de alunos. Esse instituto comegou atendendo cinco criangas entre cinco e
sete anos de idade, era organizado pela sociedade civil, particular e nao tinha fins lucrativos (MAZZOTTA,
2011).

Porém, antes das Apaes, em 1926, foi fundado o primeiro Instituto Pestalozzi, no Rio Grande do Sul,
esse instituto se expandiu no Brasil por meio do trabalho realizado pela educadora Helena Antipoft. Essa
instituicdo foi uma grande parceira no processo de criagdo da primeira Apae brasileira. O movimento
apaeano, entdo, vai assumindo grande importancia, sendo que seu fortalecimento acaba ganhando relevancia
politica. Nesse contexto das primeiras organizacdes especializadas, foi fundada em Sao Paulo, no ano de
1950, a Associacdo de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD). Importante salientar que essas
organizacdes nasceram num contexto populista, paternalista e assistencialista, no qual existia uma divisao
dos custos, compartilhada entre as organizagdes acima citadas e o Estado por meio da filantropia (REIS,
2017). Contudo, mesmo com esse compartilhamento, as familias acabaram relegando para si obrigagdes que
seriam do Estado.

Com o crescimento do movimento apaeano, segundo Mendes (2010), surge a necessidade da criagao
de um 6rgao que representasse as institui¢des que foram sendo criadas e seus interesses. Entdo, em 1962, ¢
criada a Federagdo Nacional das Associagdes de Pais e Amigos dos Excepcionais (Fenapaes), que realizou
seu primeiro congresso nacional no ano de 1963 e passou a se configurar como 0 maior movimento
filantropico de familias com pessoas com deficiéncia no Brasil, se ramificando em federacdes estaduais que
possibilitaram a criagdo de associagdes em varios municipios brasileiros. Todas compactuando com a mesma
ideologia, a da luta e do forte engajamento familiar, reivindicando direitos e organizando movimentos junto
aos governantes no intuito de serem criadas e de serem efetivadas novas leis em prol das pessoas com
deficiéncia. Segundo Reis:

Os movimentos sociais crescem na conflituosa década de 1960, que foi cenario da ditadura
militar. Ap6s a redemocratizacdo do pais, em 1988, passam a se ressignificar e, dessa
forma, a luta passa a ter novas pautas, novos debates e discussdes entre a sociedade civil e
governo. Surgem novas formas de organizagdo populares, mais institucionalizadas para
atuar na formulacdo e implementacdo das politicas sociais € contra os resquicios do
assistencialismo e patrimonialismo instaurados anteriormente (REIS, 2017, p. 15).

A partir de entdo, os movimentos sociais ficaram mais sélidos e cresceram rapidamente em todo o
pais. As associagdes relacionadas as pessoas com deficiéncia possuiam autonomia, mas mantinham uma

interligacao junto ao Estado e a sociedade civil e empresas privadas. Com relagdo ao Estado, por meio do
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repasse de verbas, e com as empresas e sociedade, por intermédio das “verbas caridosas” de sdcios
beneméritos. Ao longo dos anos de 1980, esses movimentos se fortalecem por meio da realizagdo de
encontros nacionais, reunioes € manifestagdes que tornaram publicas as caréncias existentes no cotidiano
das instituigdes. Nesse periodo ¢ criada a Coalizdo Pro-Federagao Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, em que, pela primeira vez, associagdes de varios estados do Brasil e tipos de deficiéncia se
reinem para organizar uma luta Unica pelos direitos dessas pessoas. A principal reinvindicagdo era a
possibilidade do protagonismo de suas vidas e de um papel politico ativo, em oposi¢do ao carater de caridade,
passivo ¢ de tutela, que foi a marca das a¢des nos movimentos anteriores (REIS, 2017; IMPERATORI e
NEVES, 2019).

Com o 3° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, ocorrido no ano de 1983, o
movimento das pessoas com deficiéncia ganha novas perspectivas com as propostas de manutengdao de uma
organizacao nacional Unica. Contudo, sendo formada por membros com tipos diversos de deficiéncia e a
organizacao de entidades independentes para representar questdes especificas de cada tipo de deficiéncia, o
movimento unificado ndo poderia aprofundar as questdes particulares de cada segmento. Ao final, ficou
decidido que cada area de deficiéncia organizaria sua federagdo nacional e que seria criado um Conselho
Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, para os assuntos comuns.

Em Sergipe, duas das instituicdes que foram pesquisadas neste trabalho estdo diretamente relacionadas
ao movimento associativo de familiares que buscavam um local para que seus filhos recebessem educacao
formal. Foram elas a Apae de Aracaju (1968) e a Amas (1987).

A Apae de Aracaju foi fundada pelo senhor PD, pai de um menino com paralisia cerebral. Nesse
periodo as familias enfrentavam dificuldades como o preconceito social e as muitas formas de exclusao
existentes. Era dificil encontrar escolas que aceitassem uma pessoa com deficiéncia; além disso ndo havia
professores voltados para uma pratica relacionada a educagdo especial. “Na época, encontrar escolas era
quase impossivel. Diante de tais dificuldades, ele procurou outras familias que tinham os mesmos objetivos,
‘cuidar de seus filhos com deficiéncia’, para juntos encontrarem uma solucao” (MENDONCA e SOUZA,
2018, p. 43).

Devido ao preconceito social muitas familias negavam a existéncia das criangas com deficiéncia e, por
conta disso, poucas utilizavam os servigos ofertados. Para aumentar o quantitativo de alunos, foram
realizadas visitas as familias em que havia filhos ou parentes com deficiéncia, e quando um nimero razoavel
foi alcancado, as atividades educacionais tiveram inicio. Para L, mae de RI, a existéncia da Apae foi muito
importante, pois ndo existia na cidade de Aracaju outro local para seu filho estudar, tanto que ele estudou 14
por varios anos. RI foi diagnosticado com autismo severo na fase adulta e, devido ao seu quadro geral, a mae
enfatiza: “Ele estudou até grande, estudou ndo, frequentou até¢ bem adulto” (L, 01/06/2019). De acordo com
a genitora, seu filho tinha crises comportamentais constantes, o que dificultava sua participagdo nas
atividades propostas.

Importante salientar que no comeco do funcionamento da Apae de Aracaju, os seus professores nao

tinham conhecimento sobre como realizar um trabalho relevante com pessoas com deficiéncia, por conta
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disso alguns foram enviados para a Apae do Rio de Janeiro, onde passaram cinco meses estagiando e obtendo
formacao na Educacdo Especial. Apds esse primeiro momento, os professores passaram por muitas outras
capacitacdes, inclusive dentro da propria instituicdo. A informacao trazida pelas professoras MA e RM foi
de que eram cursos bons, apesar de nao haver periodos certos para essas formagdes. As profissionais eram
enviadas para diversos estados do Brasil, o que demonstra que a associacao buscava capacita-las da melhor
forma possivel, de modo que pudessem oferecer um atendimento de qualidade as pessoas assistidas. O maior
problema enfrentado por essa institui¢do, citado nas entrevistas, era de ordem financeira, decorrente dos
periodos em que as verbas publicas sofriam descontinuidades.

Outra institui¢do fundada por grupos de familias foi a Amas, como ja foi informado. Ela foi criada por
um grupo de quatro familias de filhos com autismo que precisavam de uma instituicdo que os recebesse €
lhes desse educacao formal. MCr, made de RA, foi a protagonista dessa iniciativa e a luta para a fundacao da
Amas foi por perceber que as outras instituicdes que ja existiam, a exemplo do Ninota Garcia, Rosa Azul e
Apae, no final da década de 1980, ainda ndo tinham um trabalho pedagdgico mais especifico para as
necessidades provenientes do transtorno autista. Com o intuito de dar maior visibilidade a questdo do
autismo, angariar fundos, formar parcerias e fomentar a busca cada vez maior por conhecimento, a instituicao
promoveu duas jornadas de saide mental.

A Primeira Jornada de Satide Mental da Crianca e do Adolescente comecou em Sergipe no dia 16 de
outubro de 1987 e contou com a participacao de alguns médicos de Sao Paulo e outros funcionarios da Ama
desse mesmo estado. Se estendeu a psicologos, psiquiatras, pediatras e demais profissionais voltados para a
educacdo (COMECA A I JORNADA... Gazeta de Sergipe, 1987, p. 2). Nessa jornada apareceram mais
familias cujos filhos tinham autismo e que estavam em casa, sem nenhum tipo de tratamento, alguns dos
quais ja tinham o diagndstico definido. Participaram também dessa jornada estudiosos do autismo de vérias
partes do Brasil, e no periodo de intervalo entre as palestras que ministravam, a Amas aproveitava suas
presencas para que dessem consultoria e atendessem os alunos, realizando diagnosticos.

Algum tempo depois da primeira jornada (ndo foi obtida uma data precisa), a Amas promoveu a
segunda jornada de satde mental, quando recebeu a visita de uma pedagoga argentina, buscando ser
voluntéria. Segundo MCer, essa profissional fez todo o planejamento pedagogico institucional e das salas de
aula, referente as atividades dos alunos. O trabalho passou a ser individualizado, com no maximo dois alunos
por professora, com énfase no comportamento e na constru¢do da autonomia. Foi sendo desenvolvido um
trabalho multidisciplinar com o apoio de um professor de educacao fisica que trabalhava a psicomotricidade.
“Essa pedagoga fez um trabalho muito bom. A Amas, nesse periodo, passou a ter um trabalho conhecido
nacionalmente” (MCr, 04/04/2019). Antes dessa orientacdo pedagogica, as atividades realizadas na
institui¢do eram o reconhecimento de nimeros, letras, formas geométricas, a percepcao gustativa em que se
trabalhava a questao da seletividade alimentar, a mastigagao de alimentos.

MG, outra fundadora da Amas e mae de SA, comenta que a partir desta segunda jornada comecaram
a fazer um trabalho melhor fundamentado pedagogicamente e que aos poucos foi ganhando credibilidade

também junto ao Ministério da Educagao e Cultura (MEC). “Teve esse comego muito bonito, a gente fazia
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feiras, eventos. Era muito trabalho, mas era gratificante” (MG, 29/04/2019). Esse envolvimento das familias
pela causa do autismo acabou despertando o interesse da midia e com isso a instituicdo foi ganhando
crescente credibilidade quanto ao seu trabalho. Além disso, a causa do autismo foi deixando de ser
desconhecida para a sociedade do periodo. De acordo com Chartier:

Perante as ideias, ou melhor, perante os conceitos que utilizam os homens de uma época,
fornecendo-lhes um conceito proprio dessa €poca, a tarefa do historiador das ideias &,
portanto, a de substituir a busca de uma determinagao pela de uma fungao, funcao essa que
s0 pode ser apreendida se for considerado globalmente o sistema ideologico da época
considerada (CHARTIER, 1988, p. 49).

Neste sentido, pode-se considerar que a fun¢do desses movimentos era a de representar a unido das
familias das pessoas com deficiéncia que, além de buscarem a efetivagdo dos seus direitos, buscavam alertar
a sociedade para com os seus deveres. Entre esses deveres, os de proporcionar a possibilidade de as pessoas
com deficiéncia provarem suas potencialidades de forma a terem a oportunidade de atuarem ativamente,
como qualquer outro cidaddo. Neste contexto, ¢ importante salientar o papel desempenhado por essas
familias nesta luta, que tanto no Brasil, quanto em Sergipe, foi principalmente representada pelo movimento
das associagoes.

Consideracoes finais

No estado de Sergipe, na segunda metade do século XX, existiam agdes dos municipios e do Estado
voltadas para as pessoas com deficiéncia, mas ante a demanda existente, eram inexpressivas, € o0 surgimento
das institui¢des particulares foi justamente em resposta ao pouco envolvimento do poder publico. Todavia,
muitas ndo conseguiram se manter devido a falta de recursos proprios e de apoio financeiro, tanto de
parceiros privados quanto de 6rgdos publicos. No periodo entre as décadas de 1970 e 1980, o governo de
Sergipe passou também a desenvolver agdes voltadas as pessoas com deficiéncia, sempre em consonancia
com as diretrizes nacionais.

Nesse contexto, o associativismo foi um movimento importante como forma de garantir acesso a
educacdo por parte das pessoas com deficiéncia. Se configurou por meio da associacao de familiares que
fundaram essas instituicdes educacionais especializadas no atendimento deste alunado, que antes nao
participava do sistema educacional. Num periodo de reduzidas politicas ptblicas nas questdes relacionadas
as pessoas com deficiéncia, além da educacdo, esses grupos também lutavam por maior visibilidade social
em busca de melhores condigdes de vida e a efetivagdo de direitos como cidadaos. Com a fundacao das
institui¢des, o poder publico passou a ter uma interligacdo com essas por meio do repasse de verbas publicas,
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cedendo professores e demais funcionarios, fornecendo merenda escolar e equipando-as com maquinarios e
materiais pedagogicos.

Compreende-se, entdo, que as agdes que se efetivaram na possibilidade educacional das pessoas com
deficiéncia partiram de seus familiares e ndo de uma politica publica voltada para este fim. Neste sentido,
acOes partiram do associativismo e da luta de familiares, principalmente por meio da fundagdo de
instituigdes. Contudo, foi constatado que essas instituigoes teriam dificuldades na manutengdo de suas
atividades e de seus profissionais sem a presenga do Estado, isso devido ao aparato dispendioso necessario
ao bom funcionamento desses locais. O governo estadual também participou da educacdo das pessoas com
deficiéncia com a implantagdo das primeiras classes de educacdo especial, na década de 1970. Essas se
tornaram mais um lugar onde os alunos com deficiéncia puderam estudar, visto que antes s era possivel por
meio das institui¢des especializadas.
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