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A SINDROME DE DOWN NO CONTEXTO DA FAMILIA, ESCOLA E SOCIEDADE
Eliete da Silva Alves®; Idorlene da Silva Hoepers®

RESUMO

O presente trabalho tem por objetivo, conhecer alguns aspectos do cotidiano de algumas
familias com filhos com sindrome de Down, por meio de entrevistas. Sabendo que a
chegada de um filho é, na maioria das vezes, recebida com alegria, porém, nem sempre a
noticia de um filho com uma sindrome como, por exemplo, a de Down, é bem vinda. Outro
ponto considerado na pesquisa sdo as condicbes das instituicdes educacionais que
recebem esses sujeitos, que também se encontram em processo de adaptagéo, tendo que
“qualificar/formar” seus profissionais e adequar dentre outras coisas, 0 seu espaco fisico
para melhor recebé-los.

Palavras-chave: Inclusdo. Aprendizagem. Contexto familiar.

INTRODUCAO

Na sociedade contemporanea as instituicdes sociais e entre elas a familia e a escola
sdo cada vez mais desafiadas a estarem inseridas nos diversos contextos sociais. A
educacado tem assumido lugar central nas discussdes e traz consigo a necessidade
de estar presente nas diversas instituicbes. A familia deveria ser a maior e melhor
instituicdo da sociedade dando suporte e seguranca aos pequenos individuos
chamados filhos, e a escola seria entéo, a instituicdo que receberia esses filhos para
alfabetizar, inserir no mundo do conhecimento e na socializacéo.

Historicamente a organizagao familiar vem sofrendo mudancas significativas, tanto
no aspecto emocional, quanto estrutural. Apesar das mudancas nos papeéis que
tempos atras eram pré-determinados, as familias ainda guardam e preservam o0s
lacos de afetividade e comprometimento com a educacao dos filhos. A chegada de
um filho é, na maioria das vezes, recebida com alegria, porém a noticia de um filho
com uma sindrome como, por exemplo, a de Down, em principio, abala o lado
emocional da familia ja que ainda vivemos em uma sociedade, que apesar de ter
uma politica nacional na perspectiva da educacéo inclusiva (2008) ainda vé com
receio a inclusdo de tais pessoas na sociedade. Outro ponto a ser considerado é
que pais de filhos com sindrome de Down tendem a duvidar da capacidade de
aprendizagem de seus filhos e as instituicbes educacionais que recebem esses
filnhos também se encontram em processo de adaptacdo, tendo que
“qualificar/formar” seus profissionais e adequar seu espaco fisico para melhor
recebé-los. Familias e escolas estdo inseridos no contexto das perspectivas e
anseios quanto as possibilidades de mudancas das atuais situacdes e a espera de
que todos os direitos constitucionais sejam realmente garantidos. E neste contexto
gue se insere a presente pesquisa tendo como objetivo geral investigar como os pais
participam da educacao dos filhos com sindrome de Down matriculados na escola
regular.
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A relevancia da presente pesquisa se justifica pelo fato de estar inserida no
processo académico de formacdo profissional, pois ao ingressar no curso de
Licenciatura em Pedagogia e posteriormente fazendo observagbes em instituicoes
de ensino, sendo a APAE (Associacao de Pais e Amigos Excepcionais) uma destas
instituicbes, surgiu a inquietacdo de conhecer mais de perto as experiéncias de
familias de criancas com sindrome de Down no processo de inclusdo na rede
regular de ensino. Sendo assim, torna-se necessario o conhecimento também dos
valores e crencas dos pais e professores, quanto ao desenvolvimento motor,
psiquico das criangcas com sindrome de Down. Poder conhecer as limitagfes e as
potencialidades dessas pessoas e compartilhar com outros, podera ajudar a muitos
que talvez estejam procurando respostas as suas duvidas.

Considerando todo o processo de desenvolvimento de uma crianga com sindrome
de Down e como essa crianga € tratada, tanto no seio familiar como em toda a
sociedade, torna-se necessario refletir sobre o papel da familia e dos profissionais
da educacdo que recebem essa crianga amparando-a e favorecendo sua
socializacdo, sem que a mesma seja discriminada. Conhecer os direitos da crianca e
principalmente os direitos dos que possuem necessidades especificas é de grande
importancia para que todos respeitem e facam ser respeitados. Em todos os
sentidos, a questdo da deficiencia vem sofrendo mudangas com o passar dos
tempos. Com isso torna-se necessario conhecer a trajetoria da sociedade ao lidar
com a deficiéncia para entendermos certos comportamentos e construirmos uma
nova historia, onde o respeito as diferencas seja o0 caminho para uma sociedade
mais justa e assim mais feliz.

No contexto nacional recente, encontramos que: “A educacdo € um direito de todos
e dever do Estado e da familia.” Esta afirmacdo € encontrada no artigo 205 da
Constituicdo Federal, que acrescenta ainda: “[...] sera promovida e incentivada com
a colaboracdo da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu
preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho” (BRASIL,
1988, s/p.). Observando também o artigo 206 da Constituicdo Federal acrescenta
que “o ensino sera ministrado com base nos seguintes principios: - igualdade de
condi¢cbes para 0 acesso e permanéncia na escola;” e no artigo 208 salienta que “o
dever do Estado com a educacdo sera efetivado mediante a garantia de: -
atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino” (BRASIL, 1988).

As redes de ensino vém assumindo papel importante no processo de inclusado das
pessoas com necessidades especiais. Pais e professores ainda estdo numa fase de
adaptacdo a essa nova experiéncia, sendo que as escolas em sua maioria parecem
nao estar totalmente preparada para receber esses alunos especiais. Segundo
Mantoan (2003 p.15).

A integracdo escolar pode ser entendida como o especial na
educacdo, ou seja, a justaposicdo do ensino especial ao regular,
ocasionando um incha¢o desta modalidade, pelo deslocamento de
profissionais, recursos, métodos, técnicas da educacdo especial as
escolas regulares. Quanto a incluséo, esta questiona ndo somente as
politicas e a organizacdo da educacdo especial e regular, mas
também o préprio conceito de integracdo. Ela é incompativel com a
integragdo, pois prevé a insercao escolar de forma radical, completa

V FICE - Feira de Iniciagdo Cientifica e de Extensdo do Instituto Federal Catarinense — Campus Camboriu
11 e 12 de setembro de 2014



e sistematica. Todos os alunos, sem excec¢fes, devem frequentar as
salas de aula do ensino regular. (grifos da autora).

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Para atingir o objetivo desta pesquisa, ainda em fase de coleta de dados, optou-se
pelo estudo de campo na perspectiva da abordagem qualitativa. Para Ludke (1986,
p. 11), “A pesquisa qualitativa tem o ambiente natural como sua fonte direta de
dados e o pesquisador como seu principal instrumento”.

A entrevista foi selecionada como instrumento de coleta de dados por permitir maior
aproximagdo entre entrevistador e entrevistados. O roteiro da entrevista € composto
por onze questdes abertas. Os participantes da pesquisa sado dez familias de
criangas com sindrome de Down que frequentam a rede regular de ensino municipal
de Camboriu e também a APAE.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados obtidos, ainda de forma parcial, nos permitem perceber por meio dos
relatos, que as familias ficam inseguras, pois, o fato de ter uma crianca com
deficiéncia altera toda a estrutura familiar e também afeta o contexto econdémico e
social. Neste sentido ao serem indagados sobre a forma como tomaram
conhecimento de que teriam um filho com Sindrome de Down, a resposta deixa claro
gue nao houve qualquer preparo da familia pela equipe médica, conforme pode ser
constatado no excerto da resposta:

Bom, na época que eu ganhei ele, em momento algum nenhum meédico me disse
que ele tinha S.D., entdo eu tomei conhecimento quando a enfermeira veio trazer ele
pra mim que eu vi que ele tinha S.D. Os médicos sO diziam que ele era diferente,
tinha o olhinho puxado, fiquei desconfiada, mas, nada foi de concreto. Entendeu? Ai
na hora que me deixaram ele, dai foi que eu gritei, fiquei assustada, chorei um
monte porque, ninguém espera né, dai.... dai com o passar dos dias ndo né, a gente
com amor de mée, foi indo, foi indo e ficou tudo bem. (RELATO DE UMA MAE)

A atitude dos meédicos ao afirmarem que a crianca era “diferente” pode ser
considerada como demonstragcédo do despreparo para lidar com situagdes que fogem
ao padréo estabelecido pela sociedade. Por outro lado, conforme relato da mae néo
houve nenhuma orientagdo sobre os cuidados que seriam necessarios com a saude
do bebé, além do fato de néo ter havido nenhum acompanhamento psicolégico.

Hoje a suspeita da S.D. é levantada e confirmada através de exames mais precisos,
ainda no periodo gestacional. Mas a maneira com que essa noticia é dada faz toda a
diferenca. Considerando que primeiro deve-se ressaltar os atributos e aspectos
normais afim de amenizar o impacto, percebe-se que nem mesmo os médicos estao
preparados para transmitir tal noticia.Os pais por sua vez, tém mais dificuldades na
aceitacdo desses filhos ampliando o sofrimento e indagacdes. Danielski (2006 p.
32,33) enfatiza que:
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Cada casal, devido a sua visdo pessoal, tem as suas defesas, a sua
personalidade e seu modo de enfrentar o problema. A primeira
noticia e os primeiros vislumbres sao fundamentais para fazer brotar
a angustia ou a esperanca, o desespero ou a fé...Entdo se formam
mais ou menos as defesas: Os fantasmas: sdo ideias, conceitos,
preconceitos e temores que receberam: “séo deficientes...”; “conhego
aguele da minha rua que...”; “sédo agressivos...”; “vivem com baba na
boca...”; “estdo sempre de boca aberta , como cretinos...”; “nuca
falard direito...”; “ndo conseguir4 nunca ter uma vida feliz...”; “n&do
existe mais nada a fazer...”; “foi 0 meu medo de ter um filho
mongoloide que o fez nascer assim”;, etc. A desilusdo: “todo um
futuro arruinado...”; “sé me resta a vergonha...”; “ndo pode haver
nada pior que isso...”; “s6 me resta morrer”; etc. A culpa: “ndo sei o
gue dizer...”; “tenho um sentimento de culpa em relacdo a meu
marido por ter-lhe dado um filho assim...”; “é um castigo de Deus...".
Desejo de abandono, de rejeicdo... O aspecto religioso: “é a cruz que
tenho de carregar..”; “ja que Deus me deu, devo aceita-lo
obrigatoriamente...”; “quando serd que terminarei essa minha cruz...”;
etc. A religido assim, ao invés de ser um estimulo, um consolo, para
muitos € uma sustentacdo da resignacdo. Depois passam os dias,
agueles preciosos dias em que um filho deve adquirir um sentimento
de confiangca em si mesmo e no mundo, mas a pancada ainda néo foi
absorvida; e assim, a habilitacdo preventiva que deveria comecar
logo no primeiro momento, no primeiro dia, jA esta atrasada. (grifos
do autor).

Considerando todas essas indagacoes, preocupacOes e a falta de respostas a tudo
isso, ndo é de se esperar que as escolas estejam mais preparadas. Pois quando
indagados se consideravam que seus filhos possam ser independentes na
aprendizagem, como foi a insercdo na escola e qual a expectativa de futuro em
relacdo o aprendizado, as respostas nao foram as mais animadoras.

Eu ja perdi as esperancas. Ele ja tem 15 anos, ele ndo consegue nem segurar um lapis pra
fazer nada. Sempre foi em escola normal né, sempre foi supervisionado pela APAE, ...mas a
aprendizagem dele, ndo tem nenhuma. ...nunca aprendeu nada. Eu ndo tenho esperanca.
Os primeiros anos ele frequentou o Maicote. Foi tudo normal, .... Teve uns trés anos ou
guatro la no Clotilde Ramos. Entéo |4 eu passei muita dificuldade com ele, porque eles nédo
tinham paciéncia, ndo entendiam, e eles ndo estavam preparados, e ele era imperativo, e
ele corria, e elas ndo davam jeito nele. Ali eu me incomodei bastante.... Pois é, como eu ja
disse pra ti, eu hdo tenho mais esperan¢a nenhuma porque,.. uma que ele nédo fala, ndo se
comunica. Se ele se comunicasse e falasse era mais facil de ele aprender alguma coisa.
(RELATO DE UMA MAE).

E importante ressaltar que a inclusdo em nosso pais é algo novo e que ainda ndo
esta apta a receber nossos individuos com deficiéncia. Essa falta de preparo tanto
de ambiente adequado quanto de profissionais qualificados, gera nas familias um
desconforto na hora de migrar para as escolas regulares de ensino. Com isso, a
tensdo e a ansiedade gerada, dificulta a adaptacao trazendo duvidas e indagacdes
muitas vezes sem respostas. Pelos relatos obtidos, pode-se constatar que os pais
sentem-se mais seguros em uma instituicao especializada.

Um bom lugar que eu ainda acho bom pro Bruno, é a APAE. Entendesse? Por mim ele nem
iria em colégio “normal” né. Por mim ele ndo estaria |14, mas, € lei né. E obrigacdo, agora

V FICE - Feira de Iniciagdo Cientifica e de Extensdo do Instituto Federal Catarinense — Campus Camboriu
11 e 12 de setembro de 2014



tem a inclusdo né..., fono, isso tudo ja trabalharam com ele na APAE né, separadamente
tudo. (RELATO DE UMA MAE)

Talvez os pais ndo se sentissem tdo inseguros se nossas instituicbes de ensino
regular auxiliassem de maneira eficaz nas necessidades dos alunos com S.D. Os
profissionais da instituicdo especializada também poderiam atuar como mediadores
entre a familia e a escola até que o vinculo com a escola regular fosse consolidado.
Mas o0 que se percebe é que as familias parecem lutar sozinhas e que os 6rgaos
publicos ndo sentem-se responsaveis pelo processo educativo desses individuos.
Familias de baixa renda perdem a esperanca quanto a aprendizagem de seu (a)
filho (@) com S.D. por acharem que s6 com muito dinheiro conseguiriam algum
desenvolvimento cognitivo.

A aprendizagem dele pra mim, nunca aprendeu nada. Eu ndo tenho esperanca. Entendeu?
A ndo ser que tivesse bastante dinheiro pra aplicar assim numa equipe que so trabalhasse
com ele pra ver né. (RELATO DE UMA MAE)

E importante considerar que ao pensar dessa maneira os pais deixam de buscar os
direitos de seus filhos e perdem a oportunidade de alcancar melhores resultados no
desenvolvimento da aprendizagem. Pois segundo a declaracdo das Leis de
Diretrizes de Bases (LDB) no seu artigo 59 explicita que as escolas devem oferecer
servicos adequados no ensino regular que atenda as necessidades de toda
diversidade.

Os sistemas de ensino assegurardo aos educando com
necessidades especiais: curriculos, métodos, técnicas, recursos
educativos e organizacdo especifica para atender suas
necessidades, terminalidade especifica para aqueles que né&o
puderem atingir o nivel exigido para conclusdo do ensino
fundamental em virtudes de suas deficiéncias, e aceleracdo para
concluir em menor tempo o programa escolar. (BRASIL, 2013, p 34).

Sendo assim cabe ressaltar que todo educando portador de necessidades especiais
guando colocados em classes comuns, deve a exigéncia de servigos especializados
gue de acordo com Cury (2005) apud ACAPED (2012)

Assegura, também, que as escolas podem criar, extraordinariamente,
classes especiais desde que atenda as orientagcdes da LDB nas
Diretrizes Curriculares Nacionais. Esclarece que o atendimento em
classe especial em carater transitério aos alunos, apresentem
dificuldades acentuadas de aprendizagem ou limitagcdes no processo
de desenvolvimento [...] ndo vinculadas a uma causa organica
especifica ou relacionas a condi¢gbes, disfuncdes, limitagdes, ou
deficiéncias, dificuldades de comunicagcdo e sinalizacdo
diferenciadas. (CURY, 2005, apud ACAPED 2012, p. 23).

De fato, qualquer lei precisa ser analisada e interpretada a fim de assegurar 0s
direitos de obrigatoriedade da oferta de uma educacédo especial nas escolas
publicas. Se isso ainda ndo acontece, cabe aos pais reedificarem os direitos de seus
filhos.
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CONSIDERACOES FINAIS

Analisando e interpretando as narrativas, chegamos a conclusao que a sindrome de
Down, na maioria dos casos so6 foi detectada apds o nascimento. O que comprova
ainda uma falha nos diagndsticos e o despreparo em lidar com essa situacao, tanto
da parte médica como dos familiares. Ainda é possivel verificar as preocupacoes
dos pais em relacdo ao aprendizado de seus filhos com essa sindrome e a
inseguranca quanto ao ensino regular. Para eles, as escolas ndo estdo aptas a
receberem seus filhos, tanto na acessibilidade, quanto aos profissionais qualificados
e materiais adequados. Cabe salientar que a inclusdo € um processo em construcao
e gue é preciso estar atento e cobrar do Estado o que o que Ihes é de Direito.
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