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RESUMO

A familia, frente a um diagnostico de Sindrome de Down (SD), pode tracar um destino para a crianca
determinado pela baixa crenca no potencial cognitivo e social desta, acarretando possiveis fracassos no
processo de socializacdo e escola-rizacdo. A figura materna desempenha um papel importante no
desenvolvimento da crianga, servindo de elo intermediario entre ela e o meio, ajudando-a em sua adaptacéo.
Considerando tal afirmagé&o, este estudo objetivou compreender como a percep¢do materna pode interferir
no processo de escolarizagdo de uma crianga com SD levando em consideragé@o a ocorréncia de estresse
parental. Trata-se de um estudo de caso descritivo de abordagem qualitativa realizado com uma mée de uma
menina com SD em idade escolar, na cidade de Altamira-Para-Brasil. Foi realizada uma entrevista, no local
de trabalho da mae, utilizando-se um roteiro composto por dez questdes. Os resultados evidenciaram que a
mae apresentou percepcao positiva diante do contexto do nascimento de uma filha com SD, assim como
diante do processo de iniciagao escolar da mesma, fundamentalmente por demonstrar baixas caracteristicas
pertinentes ao estresse parental, tipico na maioria das familias de criangas com deficiéncia, o que favoreceu
e facilitou o processo de escolariza¢do da filha. Conclui-se que a percepcdo materna pode influenciar positiva
ou negativamente o processo de escolarizacéo.
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ABSTRACT

The family, faced with a diagnosis of Down Syndrome (DS), can trace a destiny to the child determined by the
low belief in the cognitive and social potential of this, leading to possible failures in the process of socialization
and schooling. The maternal figure plays an important role in the development of the child, serving as an
intermediary link between the child and the environment, helping in its adaptation. Considering this statement,
this study aimed to understand how maternal perception can interfere in the schooling process of a child with
SD taking into account the occurrence of parental stress. This is a descriptive case study of a qualitative
approach carried out with a mother of a girl with SD at school age, in the city of Altamira-Para-Brazil. An
interview was conducted at the mother's workplace, using a script composed of ten questions. The results
showed that the mother presented a positive perception regarding the context of the birth of a daughter with
DS, as well as the school initiation process of the daughter, mainly because it shows low characteristics
pertinent to parental stress, typical of most families of children with disabilities, which favored and facilitated
the daughter's schooling process. It is concluded that maternal perception can positively or negatively influence
the schooling process.

Keywords: Special Education. Down syndrome. Mother. Parental stress. Schooling.

Data de recebimento: 22/08/2018.
Aceito para publicagdo: 20/02/2019.

1 INTRODUGCAO

As maes sdo em geral as principais cuidadoras dos filhos com deficiéncia (RIBEIRO;
SANTOS; CAMPOS; GOMES; FORMIGA; PRUDENTE, 2016). Séo elas que muitas vezes
abrem mao das realizacfes pessoais para se dedicarem integralmente aos cuidados diarios
e todas as demandas que envolvem uma crianga com Sindrome de Down, ou outra
deficiéncia, o que pode desencadear em um quadro de estresse (CAVALCANTI, 2010).

A Sindrome de Down (SD) é atualmente a alteracdo genética mais comum entre 0s
seres humanos (AGUIAR; NOVAES, 2005). E caracterizada por uma anormalidade
geneética resultante da trissomia do cromossomo 21, que pode ocorrer tanto antes quanto
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apos a formacao da célula inicial (MATA; PIGNATA, 2014).

Durante a gravidez é natural que as maes desenvolvem sentimentos em relacéo ao bebé.
Esses sentimentos encontram-se ainda no campo do imaginario, cheio de fantasias e
expectativas que serdo enfrentadas a partir do nascimento (FRANCO, 2016). Nesse
sentido, Aguiar e Novaes (2005) afirmam que:
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Ao nascer um bebé deficiente, diferente do que era idealizado, pode-se viver uma
grande frustracéo, muito compreensivel, porque ndo era o bebé que a mae sonhava,
impedindo que realize seu desejo de gerar um bebé perfeito. O choque e sentimento
de pena ou culpa influenciam profundamente a relacdo da mée com esse bebé, e
podem ser responsaveis pela ndo construcdo de um vinculo saudavel (AGUIAR;
NOVAES, 2005, p. 317).

O momento do diagndstico inaugura uma nova fase para os pais, tendo em vista que
a partir da confirmacdo da deficiéncia, estes terdo que se adaptar a essa realidade
(SANCHES; JUNIOR, 2011). Em geral, a chegada de um bebé que apresenta algum tipo
de deficiéncia torna-se um evento traumatico e desestruturador, que interrompe o equilibrio
familiar (BRITO; DESSEN, 1999).

Ter um filho com deficiéncia, e permanecer aprisionado nas impossibilidades desta
condicao, pode ter implicacdes na constituicdo de expectativas que delineiam o futuro do
filno (CARVALHO; GOMES; SANTOS; DAVID, 2015). E nesse sentido que, a familia, frente
a um diagnéstico de Sindrome de Down, por exemplo, pode tracar um destino para a
crianca determinado pela baixa crenca no potencial de desenvolvimento cognitivo e social
desta, que pode acarretar os inUmeros fracassos em seus processos de socializagédo e
escolarizacao (LIPP; MARTINI; MENEGOTTO, 2010).

O processo de escolarizacdo da crianca com deficiéncia estabelece um grande
desafio a familia e a escola (LIPP; MARTINI; MENEGOTTO, 2010). No contexto da Sin-
drome de Down, a construcdo de expectativas relacionadas ao desenvolvimento e
escolarizacao do filho é influenciada por inimeras variaveis, tais como: a forma como o
diagndstico é revelado e a condi¢do psiquica da mée e a estrutura da familia, entre outros
(LIPP; MARTINI; MENEGOTTO, 2010).

Outra variavel fulcral ao processo de escolarizagdo da crianga com deficiéncia, e
foco de estresse parental, reside na falta de adaptabilidade dos espacos escolares, assim
como a falta de formacdo docente para o trabalho na inclusdo escolar, fugindo ao que é
preconizado na Declaracdo de Salamanca (UNESCO, 1994). Além destas variaveis,
existem as barreiras atitudinais impostas pelo paradigma da normalidade, uma vez que a
sociedade ainda passa por um lento processo de aceitacao e insercdo dos individuos com
deficiéncias em todos os ambientes, incluindo-se neste, a escola (SOUZA, 2009).

Dentro desta problematica, o estresse parental frente ao diagndstico pode constituir-
se como principal variavel a interferir negativamente na inclusdo educacional do filho(a)
com deficiéncia, reforcando paradigmas excludente, através de um processo natural de
superprotecao parental. Neste interim, entende-se por estresse parental aquele relacionado
as funcbes de pai, mde e/ou cuidadores (RIBEIRO, 2014), e que em alguns contextos
familiares, podem expor os cuidadores principais das criancas a situacdes de adoecimento
emocional e fisico, agressividade, negligéncia parental e abandono da prole (RIBEIRO;
SOUSA; VANDENBERGHE; PORTO, 2014). Aguiar e Novaes (2005) afirmam que a figura
materna desempenha um papel importante no desenvolvimento da crianga, servindo de elo
intermediario entre ela e 0 meio, ajudando-a a adaptar-se, porém, podem constituir fator de
risco a familia em situacdes de estresse elevado.

Os estudos sobre estresse parental tém sido cada vez mais frequentes (ABIDIN,
1983; MINETTO; CREPALDI; BIGRAS; MOREIRA; 2013; RIBEIRO et al., 2014; CUNHA;
PONTES; SILVA, 2017), e destes tém surgido instrumentos de mensuracao desta variavel,
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principalmente em contexto de pesquisas nas areas de saude, como psicologia, fisioterapia,
entre outras. Entretanto, os que envolvem contextos de estresse parental de criangas com
deficiéncia tendo como foco o contexto escolar, ainda s&o poucos.

Considerando a importancia da mae no desenvolvimento do filho, o objetivo desse
estudo de caso unico foi compreender como a percep¢do materna pode interferir no
processo de escolarizagdo de uma crianga com Sindrome de Down, levando em
consideragao a ocorréncia de estresse parental.

2 MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo de caso descritivo de abordagem qualitativa, partindo de
guestdes pré-definidas sobre percepcdo materna, estresse e escolariza¢cédo de uma crianca
com SD. Segundo Trivinos (1987), o estudo de caso “é uma categoria de pesquisa cujo
objeto € uma unidade que se analisa aprofundadamente, levando-se em consideragdo um
fendmeno especifico”.

Yin (2010) ressalta que, apesar de o estudo de caso parecer, para muitos, uma
pesquisa facil, ela é extremamente complicada, dai a necessidade da identificacdo das
condi¢cBes da investigacdo e do preparo minucioso do pesquisador, sendo uma situacao
impar em que se lida com inumeras “variaveis de interesse e ndo apenas com pontos de
dados” (YIN, 2010 P. 22), por isso deve seguir um conjunto de procedimentos preé-
especificados.

O critério de inclusao utilizado para a escolha da participante foi definido a partir da
amostragem por conveniéncia: uma mée cuidadora principal de crianga com SD em idade
escolar e devidamente matriculada no ensino regular.

2.1 PARTICIPANTE

Esse estudo foi realizado com a participacdo de uma mée de crianca com Sindrome
de Down.

2.2 AMBIENTE

Uma Instituicdo de atendimento especializado a pessoa com deficiéncia na cidade
de Altamira-Para- Brasil.

2.3 INSTRUMENTOS

A participante respondeu a um roteiro semiestruturado com 10 questdes abertas
sobre o impacto do diagndéstico, discriminacdo, preconceito, sobrecarga emocional,
sexualidade e outras questdes relacionadas ao desenvolvimento e a escolarizacdo da
crianga com SD.

2.4 CONSIDERACOES ETICAS E PROCEDIMENTO DE COLETA

O projeto foi submetido a comisséo de ética do Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal do Para-ICS, com parecer favoravel (473.140). No Termo de
Consentimento Livre e esclarecido (TCLE) foram apresentados os propositos da pesquisa,
conforme previsto na Resolugdo n°. 510 de 07 de abril de 2016 do Conselho Nacional de
Saude/Ministério da Saude, garantindo aos participantes da pesquisa a confidencialidade
das informacbes e o direito ao acesso dos resultados. A pesquisa teve inicio apds a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A entrevista foi gravada em
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audio apds consentimento da participante para posterior analise e transcricao literal.

A méae participante foi identificada e escolhida durante a realizacdo de um estagio de
educacdo especial, sendo feita uma abordagem para esclarecimento dos objetivos da
pesquisa, e convite a mae para participar do estudo. A partir da resposta afirmativa, foi
marcada uma entrevista no local de trabalho materno, desenvolvida através de um
guestionario semiestruturado com dez questbes abertas sobre a percepcédo acerca do
processo de escolarizacao da filha com SD.

2.5 PROCEDIMENTO DE ANALISE

Foi realizada uma analise qualitativa dos dados. Em um primeiro momento, todos os
dados foram organizados em categorias, criadas a partir da leitura das entrevistas
transcritas, conforme analise qualitativa de contetado (BARDIN, 2011). Posteriormente, foi
realizada uma articulacdo com a literatura pesquisada. As categorias foram: percepcao
materna sobre o impacto do diagnéstico, discriminacdo e preconceito, sobrecarga
emocional, sexualidade e escolarizacdo. A categoria sobre a percepcdo materna em
relacdo a escolarizagcdo foi dividida em quatro subcategorias: a escola, relagao
familia/escola, luta pela inclusdo e alfabetizacéo e socializacao.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO
3.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

A méae participante desse estudo tem 45 anos, é casada, méde de duas filhas (uma
de 18 anos sem deficiéncia e outra de 10 anos com Sindrome de Down). A criancga é filha
cacula, tem 10 anos e estuda desde os 5 anos em uma escola particular de ensino regular
e atualmente cursa o 5° ano do ensino fundamental. Por motivos éticos, nesse estudo, a
mae sera tratada pelo nome ficticio “Maria” e a crianga com SD sera referida pelo nome
ficticio “Nina”.

3.2 DADOS DA ENTREVISTA

A seguir estdo descritos os dados provenientes da entrevista e que compdem o
corpus de analise da problematica levantada neste estudo. Inicialmente sera descrita a
percepcdo materna sobre os focos causadores do estresse parental em cuidadores de
criancas com SD, e em seguida sera relatada a percep¢do materna sobre o processo de
escolarizagao da filha.

3.2.1 O impacto do diagnéstico

A mae participante relatou que fez acompanhamento medico e realizou todos os
exames necessarios durante a gestacdo e que nada indicou que a filha pudesse ter
Sindrome de Down, somente ap0s 0 nascimento veio 0 diagnostico. Apesar da indicacao
de uma gravidez sem alteracédo, ela afirmou sentir que seria diferente: “Desde quando eu
engravidei [...] e durante todo o processo de gravidez, eu vivia inquieta, eu sempre senti
alguma coisa que ia ser diferente, na época passava a novela da Clarinha, e a minha filha
mais velha dizia: mée, e se vier com sindrome de Down? Todo tempo ela nos perguntava
e eu dizia, se vier sera nossa, nés vamos cuidar ‘né’, vamos receber, vai ser um filho como
gualquer outro e talvez por isso eu ficava impressionada, por que que ela me pergunta todo
dia? Senhor, tem alguma coisa diferente? A noite eu ja ndo conseguia dormir e alguma
coisa ja avisava gue ia ser diferente, meu esposo, quando eu fiz 5 meses de gestacéo, ele
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sonhou que seria uma menina e que seria Sindrome de Down, mas ele ndo me contou”.

Silva e Dessen (2003) afirmam que estudos sobre este tema sdo fundamentais. O
impacto sentido pela familia € intenso, um momento traumatico, e pode causar uma forte
desestruturacdo familiar principalmente a mae, que pode se sentir culpada, envergonhada,
ou entrar em processo de choque, negacéao, revolta e rejeicdo (FERREIRA, 2014).

O parto foi prematuro, no oitavo més de gestacdo e, apenas 24 horas apos o
nascimento foi permitido o primeiro contato entre a Maria e a filha. “Eu me perguntava toda
hora, por que minha filha ndo aparece? Sera que ela morreu, sera que aconteceu alguma
coisa e ninguém quer me contar? Ai no outro dia me levaram, ai eu fui direto no bercinho
em que ela estava na UTI e quando eu vi, ela estava meio de brucos e eu vi o olhinho
esticado, ai eu falei: nossa minha filha € Sindrome de Down! Ai jA me apararam e disseram,
nao, se acalme! E eu falei ndo, eu estou vendo eu sei que ela é Sindrome de Down, eu s6
preciso que vocés me digam. [...] € minha, eu quero a minha filha, agora eu quero saber se
esta tudo bem, porque tem a leucemia, o problema cardiaco e eu quero saber, porque na
hora eu ndo pensei ah meu Deus é castigo, nao! Eu tive medo de perder.”

No nascimento do bebé com SD, sem um diagndstico pré-natal, pdde-se observar
uma situacao particular, “os primeiros encontros entre os pais e o bebé, fundamentais para
0 engajamento emocional e para a experiéncia de vinculacdo, foram fortemente
perturbados pela noticia da sindrome” (RODRIGUEZ; CARNEIRO, 2012, p. 832).

Embora alguns estudos afirmem gque o impacto psicolégico materno ao descobrir que
seu filho tdo sonhado e idealizado tem algum tipo de deficiéncia é frustrante, pois castra
todo aquele sonho e desejo que a méae tanto projetou para essa crianca (FERREIRA, 2014),
fica perceptivel na fala da mée que o diagnostico ndo foi um fator causador de estresse
pela descoberta da deficiéncia em si ou pela perda da filha perfeita, mas, pela preocupacéo
relacionada as consequéncias que essa caracteristica traria ao desenvolvimento da filha.

Vale ressaltar que a mée participante dessa pesquisa, tem formacéo superior na
area da saude, e ja tinha conhecimentos prévios acerca da Sindrome de Down e as
possiveis complicacdes clinicas que poderiam acometer sua filha. Em relacdo ao impacto
do diagnostico, o fator gerador de estresse para essa mae, foi 0 medo de perder a filha.
Pesquisas apontam que o nivel menor de escolaridade foi verificado como fator de forte
influéncia na representacao de niveis maiores de estresse vivenciado por pais de crian¢as
com deficiéncia (OLIVEIRA; EDUARDO; PRUDENTE; RIBEIRO, 2016).

3.2.2 Discriminacéo e preconceito

A mée demonstra dois sentimentos relacionados a essa categoria. No primeiro
momento mostra-se forte e impositiva, em seguida d& indicios de sofrimento pelas a¢des
discriminatorias sofridas pela filha: “Eu ndo quero que ninguém olhe para minha filha com
do, com piedade, nem para mim[...] eu ndo sou coitada. Vai também da familia, dos pais
‘ensinar’, olha meu filho, respeite! E a gente tem travado essa luta, porque muitas vezes a
gente vai para reunido de familia e ela tem que ficar sozinha porque nenhum dos primos
guer brincar com ela, porque ela € mais lenta, porque ela ndo tem a mesma agilidade [...]
eu ndo aceito, eu fico chateada com isso, entdo o0 que que a gente acabou fazendo, se
isolando um pouco, a familia acaba se retraindol...] “.

E geralmente na familia que as primeiras experiéncias preconceituosas e
discriminatorias sédo sentidas, e normalmente estéo relacionadas ao desconhecimento e ao
nao saber como portar-se frente a uma crianca com deficiéncia (RIBEIRO; SANTOS;
CAMPOS; GOMES; FORMIGA; PRUDENTE, 2016).

“A falta de conhecimento da sociedade, em geral, faz com que a deficiéncia seja
considerada uma doenga cronica, um peso ou um problema” (MACIEL, 2000, p. 53) e
submete as familias de criancas com deficiéncia a situagbes traumaticas como esta
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relatada pela mae: “Varias vezes nods ja fomos em lugares e a gente teve que voltar porque
as pessoas nao aceitavaml...]tem o preconceito, a discriminacao, a falta de respeito. Eu
lembro de um lugar que nés fomos para passar 3 dias e passamos s0 1 dia. A moga fez um
escandalo, disse que a minha filha ndo podia conviver com a filha dela, que a minha filha
era agressiva, porque a minha filha puxou o cabelo da filha dela]...] a mulher vomitava, foi
um horror. Eu sai desse lugar, era um feriado de carnaval, eu chorei sabado, domingo,
segunda, terca e quartal...] vocé ali dentro de casa martirizando aquele sentimento”.

As atitudes preconceituosas ou discriminatorias da sociedade relacionadas a
deficiéncia dos filhos, causam estresse e grande temor nos pais em relagédo ao futuro e
pode desencadear um isolamento social na tentativa de preservar a crianca (FERREIRA,
2014).

As pessoas tém dificuldades em lidar com as diferencas e as vezes expressam iSso
de forma muito sutil e mesmo inconscientes pela maneira como isolam as pessoas com
deficiéncia, quando olham de forma desrespeitosa ou evitam o contato com elas sempre
gue possivel (BUSCAGLIA, 1993).

3.2.3 Sobrecarga emocional

Como os cuidadores principais sdo as pessoas que despendem um tempo maior
com os cuidados da crianca com deficiéncia, eles podem estar expostos a consequéncias
como desgaste fisico, psicolégico ou emocional devido a sobrecarga a que esta submetido
(BRACCIALLI; BAGAGI; SANKAKO; ARAUJO, 2012).

A participante do estudo é a cuidadora principal, mas conta com a colaboracao do
pai e da irma mais velha nas atividades diarias: “Tem horas que a gente fica meio pesada,
eu sou muito sensivell...Jtudo que me deixa muito triste eu ndo consigo guardar, eu choro.
Mas la em casa todo mundo ajuda. Meu marido busca ela na escola e fica até eu chegar
em casa. [...] Nossa! Minha filha mais velha me ajuda muito, porque eu as vezes quero
ceder as tolices dela e a minha filha chama minha atencdo: ndo mée, a Nina entende, a
senhora néo pode ficar fazendo as vontades dela! Isso me ensinou a tratar ela da mesma
forma como trato a mais velha, porque ela € muito esperta, e se deixar ela pde todo mundo
no bolso”.

Estudos mostram que as maes que ndo trabalham sofrem niveis elevados de
estresse relacionados a sobrecarga emocional principalmente em relacdo a criangcas com
menor autonomia (RIBEIRO et al., 2016). Essa afirmacao justifica o menor sentimento de
sobrecarga emocional sentido pela Maria, considerando que além da filha ter uma boa
autonomia em relacdo aos cuidados diarios, ela trabalha como odont6loga e acumula o
cargo de diretora de associacdo de apoio a pessoas com deficiéncia.

Observa-se no relato da mée uma colaborac¢éo familiar nos cuidados a Nina, o que
€ indispensavel. A colaboracao familiar € importante para reduzir a sobrecarga emocional,
gue recai em maior parte sobre a mae (OLIVEIRA et al., 2016).

3.2.4 Sexualidade

Diferentes estudos mostram que, geralmente, os pais enxergam seus filhos com
deficiéncia intelectual como assexuados, esta visdo provavelmente esta relacionada a
crencas de que eles sao incapazes de aprender comportamentos sexuais adequados, e
gue estes ndo possuem nenhuma forma de desejo sexual, o que reforca a ideia de eternas
criancas (GALBES; GROSSI, 2012). Tais afirmagfes justificam a dificuldade no
enfrentamento desse tema pelos pais de criancas com deficiéncia. O relato materno
exemplifica 0 quanto esse momento é delicado e que exige conhecimento e preparo
emocional: “Ela agora esta na puberdade e eu pensei meu Deus, o que que eu vou fazer?
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Como eu vou falar para ela que ela vai menstruar? Isso deu um bolo na minha cabeca,
fiquei dias pensando [...] ai eu levei na médica para saber se ia demorar e fiz todos os
exames. Fico pensando no meu marido, porque quando minha filha mais velha comecou a
namorar ele entrou em depressao porque € muito ciumento, eu imagino como vai ser com
a Nina”.

Durante a puberdade, o aumento dos impulsos sexuais e 0 desenvolvimento de
caracteristicas sexuais apresentam problemas para o deficiente intelectual. As mudancas
fisioldgicas, podem inclusive, ocasionar problemas psicolégicos para as pessoas na
puberdade e as pessoas com sindrome de Down tém menos oportunidade de compreender
esses fendmenos. “Muitas vezes, também, ndo tem acesso a educagao sexual que poderia
colaborar nesta compreensao” (ALMEIDA, 2007, p. 03).

A sexualidade das pessoas com SD néo difere ao de pessoas sem deficiéncia,
embora seja vivenciada com restriches percebidas por elas mesmas a depender do
contexto social no qual estdo inseridas e por ser um assunto mal conduzido torna-se
estressante e polémico (RIBEIRO et al., 2016).

3.2.5 O processo de escolarizagao de Nina

Para melhor compreensé&o da percepc¢éo materna sobre o processo de escolarizacao
da filha com Sindrome de Down, os proximos itens analisados tratam dos aspectos
relacionados a esta tematica especifica.

3.2.5.1 A escola

A deficiéncia desafia a escola regular no seu objetivo de ensinar, considerando que
o aluno com deficiéncia tem uma maneira prépria de lidar com o saber que pode nao
corresponder ao recomendado ou esperado pela escola (BATISTA; MANTOAN, 2007).
Contudo, a escola precisa estar preparada para mudar suas compreensdes e recriar seus
métodos para reconhecer, valorizar e garantir igualdade de direitos aos sujeitos que a
compdem (CARVALHO; GOMES; SANTOS; DAVID, 2015).

Frequentar a escola é um dos momentos de maior expectativa vivenciados pelas
familias da crianca com deficiéncia como pode ser identificado na fala da mae: “Eu acho
gue a escola € o primeiro momento de maior expectativa que vocé tem depois do
nascimento. Eu acho que a escola € o sonho, € o crescimento, a independéncia da crianga”.

A construcdo das expectativas em relacdo ao desenvolvimento da crianga com
deficiéncia pode ser abalada em funcdo do desconhecimento sobre as possibilidades de
desenvolvimento da crianca. Isso porque as maes tendem a subestimar o potencial de
cognitivo do filho com sindrome de Down (LIPP; MARTINI; MENEGOTTO, 2010). Dessa
forma, criar expectativas em relacdo ao futuro do filho constitui-se fonte de angustia, o que
pode ser evidenciado nesta fala: “O meu sonho era ver a Nina formada [...] hoje ela entende
perfeitamente tudo e era isso que eu queria, essa independéncia dela. Se ela vier aqui, ela
sabe ler todos os cartazes. Essa semana, ela estava estudando para a prova de geografia
gue é hoje, sobre adeséao do Para e Independéncia do Brasil, era muita coisa. Eu pensei
meu Deus, é muito dificil para ela, ela ndo vai dar conta, nem eu lembro mais disso [...]
ajudei ela a estudar com o coracdo na mao, achando que ela néo ia aprender e hoje no
café da manha, antes de deixar ela na escola para fazer a prova eu fiz algumas perguntas
e ela acertou todas, eu fico impressionada com o tanto que ela é esperta”.

Estudos (SOUZA, 2009, BATISTA; MANTOAN, 2007) mostram gque a incluséao
escolar propicia as criangcas com deficiéncia ganhos em varios aspectos, como, por
exemplo, nas habilidades relativas a fala e ao comportamento social (LUIZ; PFEIFER;
SIGOLO; NASCIMENTO, 2012). A crianga com sindrome de Down, tem sim limita¢des,



mas também possui inteligéncia e capacidades que devem ser consideradas e valorizadas
na escola. Para Mantoan (2003), deve-se considerar que as criancas com Sindrome de
Down séo 6timas imitadoras, e capazes de compreender e absorver tudo o que seu meio
Ihe oferece.
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3.2.5.2 Luta pela inclusédo educacional da crianca com deficiéncia

A Educacéao inclusiva ndo pode ser confundida com educacao especial. Embora
estejam relacionadas, existe uma diferenca cujo entendimento é essencial: a primeira
refere-se a inclusdo de criancas deficientes em salas de aula regulares, enquanto a
segunda faz referéncia ao atendimento especializado, em salas especificas para atender
alunos com necessidades educacionais especificas (CARVALHO et al, 2015). Ambas se
respaldam na Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional (LDBEN), Lei n°® 9394 de
1996. A educacéo inclusiva ganhou forca a partir da Declaracédo de Salamanca (UNESCO,
1994), que prevé uma modificagdo na estrutura de toda a sociedade com o intento ndo so
de ofertar escolas para todos, mas principalmente em reduzir todos os tipos de
desigualdades existentes.

A inclusdo ndo pode ser reduzida a garantia do direito a frequéncia e permanéncia
na escola regular, é necessario garantir os meios necessarios para que os deficientes
possam desenvolver suas habilidades de aprendizagem (MANTOAN, 2003), pois sem a
inclusdo escolar, as chances de alfabetizacdo da crianca com Sindrome de Down serdo
muito baixas. Nesse sentido, embora enfrente dificuldades no processo de escolarizacéo
da filha, Maria relata sua luta para garantir que os direitos da filha sejam respeitados: “Se a
gente ndo aceitar nossos filhos, se a gente ndo acreditar, se a gente nao lutar pelo espaco
deles aqui, ninguém vai fazer por nés. Eu vou atrds, eu quero que a minha filha seja
respeitada, tratada como igual e tenha o espaco dela, e eu ndo faco s6 pela minha, faco
por muitos outros pais que nao tém o mesmo conhecimento que eu tenho”.

Diante da ineficiéncia do Estado em promover politicas publicas sociais que
garantissem a inclusdo dessas pessoas, surgiram familias empenhadas em quebrar
paradigmas e buscar solucdes alternativas para que seus filhos com deficiéncia intelectual
ou multipla alcancem condicfes de serem incluidos na sociedade, com garantia de direitos
como qualquer outro cidaddo. Contando com o apoio de varios profissionais que
acreditaram na luta dessas familias, surgiu a Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), constituindo uma rede de promocao e defesa de direitos das pessoas
com deficiéncia intelectual (MOVIMENTO DOWN). A importancia da APAE na aceitacao e
compreensao da deficiéncia fica clara na fala de Maria, pois segundo ela, foi esta instituicao
gue ofereceu o primeiro suporte para a familia: “A APAE foi muito importante para mim, foi
la que eu aprendi os primeiros passos para lidar com a Nina, eles me ajudaram muito, me
deram os caminhos, quais atendimentos eu deveria procurar, como cuidar, além de eu
poder ter contato com outras mées e outras criangas, eu sou muito grata a eles”.

“A inclusdo ndo € somente um acesso, mas também um processo onde ocorrem
muitas transformacgdes” (BATISTA; MANTOAN, 2007, p. 21). Com a inclusdo, as escolas e
professores que mantem a visdo massificada dos alunos, tendem a perceber que cada
crianga tem a sua particularidade e individualidade e que nenhum ser humano é perfeito e
igual ao outro, mas que todos tém o direito a aprender. Ao incluir alunos com SD na escola,
€ preciso considerar que o objetivo principal ndo € o cumprimento da lei, mas garantir a
verdadeira inclusdo, possibilitando ao aluno com deficiéncia os mesmos direitos de
aprendizagem dispensados as criangas ditas “normais” (CARVALHO et al, 2015), e neste
caminho para a inclusdo de Nina, a APAE desempenhou papel fundamental.

3.2.5.3 Relagéo familia-escola



A relacao familia-escola é de fundamental importancia na inclusdo escolar dos
alunos com deficiéncia, e os familiares devem participar ativamente do desenvolvimento
educacional, favorecendo e estimulando o aluno a vencer as barreiras fisicas, valorizando
e incentivando o aluno a expressar-se mesmo que de maneira diferente, seus
pensamentos, sentimentos e ideias (CARVALHO et al., 2015).

A participacéo familiar na escola € fundamental para bom desempenho do trabalho
pedagdgico, conforme pode-se perceber no relato de Maria: “Aceitar, e a escola querer
receber, € o maior desafio. E a gente tem que provar para a escola que a gente € parceiro,
gue a gente vai compreender quando nao passar de ano. O primeiro ano da Nina, ela ficou
reprovada e eu entrei em parafuso, fui para a psicéloga, eu ndo entendia como no primeiro
ano, que € o mais facil, a minha filha reprovou [...] ai que eu percebi que eu precisava
compreender”.

Dentre outros fatores, o que pode prejudicar a escolarizacédo do aluno com Sindrome
de Down, é a dificuldade dos pais em apostar na capacidade de aprendizagem do filho,
uma vez que as expectativas sdo fundamentais para que a crianca se desenvolva. E
necessario que os professores também possam constituir expectativas positivas em relacao
a escolarizacéo do aluno com Sindrome de Down, olhando-o para além da sindrome. Além
disso, a escola deve permanecer aberta ao dialogo com a familia (LIPP; MARTINI;
MENEGOTTO, 2010). A mae participa ativamente do processo de escolarizacdo e
conseguiu estabelecer uma sélida relacdo de parceria familia/escola.
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3.2.5.4 Alfabetizacao e socializacao

A alfabetizacdo do aluno com SD deve ocorrer de forma progressiva, pois muitos
fatores podem contribuir para que esse progresso seja eficiente ou fracassado. Sendo
assim, quando o aluno entra na escola, o que deve ser estimulado primeiro é o
desenvolvimento da oralidade e o convivio social para facilitar posteriormente a construcao
do simbdlico (CARVALHO et al., 2015).

Em relacéo a alfabetizacdo a mae mostrou-se satisfeita, mas, quanto a socializacéo
com os pares, ha um afastamento que inclusive ja é percebido pela filha quando demonstra
comportamento de se manter isolada: “Hoje ela frequenta a escola e ela esta alfabetizada,
mas é dificil a socializagcédo, os coleguinhas aceitarem, e o preconceito[...]. Se vocé for na
hora do recreio na escola, ela esta sozinha, porque ela mesma ja sente que os outros nao
guerem ficar com ela, e olha que a escola cobra”.

A maior dificuldade ndo esta na crianca com SD, mas sim em seus pares ditos
“normais”, pois estes nao estao abertos as diferencas de forma téo facil. Desta forma, torna-
se fundamental a inclusdo educacional de criancas com deficiéncia nas escolas, pois este
processo ird proporcionar a naturalidade no convivio social, sem que haja estranhamento,
preconceito e discriminacao (MACIEL, 2000).

A convivéncia, o contato, a inter-relagdo com as outras criancas possibilita a crianca
com deficiéncia, enriquecimento de experiéncias, modelos comportamentais mais
adequados, garantindo-lhes seu desenvolvimento. As tentativas de inclusdo de criancas
com Sindrome de Down em escolas regulares esbarram no despreparo dos profissionais e
da nado aceitacéo por parte de alguns pais, que se sentem incomodados com a presenca
de alguém “diferente” na companhia de seus filhos “perfeitos” (VITTO JUNIOR; LIMA,
2011).

E necessério que pais, educadores e profissionais empenhem-se para realizar um
trabalho que atenda as necessidades destes educandos, objetivando melhorar suas
necessidades e potencialidades, ajudando-os a expandir seus horizontes (VITTO JUNIOR,;
LIMA, 2011).
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4 CONSIDERAQOES FINAIS

O objetivo deste estudo foi investigar como a percep¢édo materna pode influenciar no
processo educacional de uma filha com SD. Nesta pesquisa, pode-se constatar que a mae
participante, apresentou percepcao positiva diante deste contexto, fundamentalmente por
demonstrar baixas caracteristicas pertinentes ao estresse parental, que sao tipicos da
maioria das familias de criangas com deficiéncia. Os baixos indices de estresse parental
apresentados pela mée, devem-se a fatores como nivel de escolaridade, classe social, ao
fato de trabalhar fora e de ter apoio nos cuidados com a crianga com deficiéncia. Percebe-
se que os focos de estresse parental com maior influéncia sobre esta méae estiveram
relacionados as categorias de discriminacao, preconceito, e sexualidade.

Ao analisar a percepcdo materna em relacdo a escolarizacdo da filha com SD,
percebe-se uma alta expectativa que estéd diretamente relacionado ao conhecimento da
mae sobre a deficiéncia e do potencial desenvolvimental da filha, embora enfrente
dificuldades nesse processo, principalmente em relacao a socializacdo da criangca com 0s
seus pares ditos normais.

As politicas publicas de inclusdo social constituem grande avanco no sentido de
garantir igualdade no direito a educacao, principalmente no que tange ao convivio social
com criangas sem deficiéncia, fundamental ao desenvolvimento pleno dessas pessoas.
Contudo é necessario fomentar politicas mais eficientes para a formacao e capacitacdo dos
profissionais envolvidos no processo de escolarizacdo dessas criangas.

Para ampliar a investigacdo, sao indicados estudos complementares com numero
maior de participantes, para que os dados possam ser generalizados. Contudo espera-se
gue este estudo constitua beneficios importantes sobre a tematica aqui abordada.
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