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Epigrafe

“Talvez ndo tenhamos conseguido fazer o melhor, mas lutamos para que o melhor fosse feito...

Niio somos o0 que devertamos ser, niio somos o que quisemos ser. Mas gragas a Deus ndo somos 0
que éramos.”

Martin Luther King
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RESUMO

O presente trabalho teve como objetivo analisar, através de um estudo de caso, as interagdes enire a
familia e a vida escolar de uma crianga com sindrome de Down. Os objetivos especificos foram:
observar como se d4 a interacio entre a familia e a escola e analisar a relagao da familia com a vida
escolar da crianca.Participaram deste estudo uma familia composta por aveé, neto € tio, assim como
uma professora e uma coordenadora escolar. Utilizaram-se entrevistas semi-estruturadas e
observacoes no ambiente familiar ¢ escolar. Os dados coletados foram dispostos em categorias
gerais: tipificagdo da familia, tipificacdo da vida escolar ¢ interacio enire familia e escola.Desta
ultima, emergiram as seguintes subcategorias desinformagcio, desinteresse, descrenca, expectativas
educacionais limitadas 2 socializagdo. Os resultados indicaram a auséncia da familia na vida escolar
de uma crianca com sindrome de Down, a qual influencia negativamente no seu desenvolvimento.
A escola nio estéd totaimente preparada para teceber criangas com sindrome de Down, faltando
formagio por parte dos educadores. A familia,. por sua vez. diz acreditar no desenvolvimento da
crianga com SD, porém ndo amplia 0s meios para esse desenvolvimento aconieccr; O0COtre pouco
investimento na freqiiéncia e nas atividades escolares, evidenciando uma descrenca com relagéo a
possiveis avancos dessa crianga. Sao evidenciados avancos apenas com relagdo a socializacao.

Palavras-chave: Sindrome de Down; familia; escola; educagao especial; inclusao.
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INTRODUCAO

Este trabalho tem como objetivo fazer uma breve andlise sobre o papel da familia no
desenvolvimento de uma crianca com sindrome de Down. A analise se deu em torno da questdo:
como a familia de uma crianca com sindrome de Down interage com a escola? Os objetivos
especificos foram: observar como se d4 a interagdo entre a familia e a escola & analisar a relagéo da

familia com a vida escolar da crianca.

Inicia-se, no capitulo 1, fazendo uma abordagem acerca da educagdo especial no Brasil, das
formas como esta foi esta foi estruturada historicamente no Brasil, bem como apresentando as leis
que amparam as pessoas com deficiéncia, no que se refere 4 educagdo. A legislagio sobre educagio
especial é bem exiensa, estando. presente em vérios documentos, inclusive na Lei de Diretrizes e
Bases da Educacio Nacional. A temética da incluséo também € discutida nesse capitulo inicial, pois
atualmente o que se defende é que todas as criangas, sem distincio algum, tém direito a
escolarizacdo, por isto a inclusdo também estd presente em documentos oficiais sobre educagdo. A
inclusio da crianca com sindrome de Down ¢ uma necessidade, porém na maioria das vezes a
escola piiblica ndo estd preparada para receber estas criangas, para contribuir com o seu

desenvolvimento, e acaba matriculando a crianga apenas para cumprir a lei.

Ainda no capitulo inicial, realiza-se um estudo, do ponto de vista clinico, a respeito da
sindrome de Down: Como ocorre? Quais as conseqiiéncias para a vida do portador? Como se
desenvolve uma crianga, com esta sindrome? £ hereditdria ou causada por fatores externos?
Buscando responder a éssasi perguntas, esse capitulo apresenta também os aspectos genéticos €

¢

orginicos da sindrome, assim como suas caracteristicas.

No capitulo 2 , tratar-se-4 da familia em si, como esta se desenvolveu ao longo dos anos,

para poder, compreendendo a familia em sua historicidade, analisar este caso especifico.

Considerando os estudos feitos por Vigotski sobre o desenvolvimenio infantil, fazem-se
algumas discussdes acerca disso no capitulo 3. Para Vigotski, a aprendizagem se da atraves da
interacdo do ser com o meio em que Vvive. Assim sendo, esse meio pode ser a familia, através de
seus membros ¢ a escola. Dai subentende-se que o ser humano necessita de outros para o seu

completo desenvolvimento, da cultura, da historia, portanto a familia e a escola tornam-se lugares

importantes na vida de cada um.
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Em seguida aborda-se, no capitulo 4, a metodologia utilizada, que nesta pesquisa temn um
viés qualitativo, por se tratar de um estudo de caso, baseado em Ludke e André (1986). As
caracteristicas de um estudo de caso sio: o direcionamento do olhar para 0 que ha de particular num
determinado contexto, analise em profundidade, a observacao. Por isso a metodologia qualitativa e
o estudo de caso possibilitam a andlise de situacOes de diferentes pontos de vista. Isso permitiu
analisar o material derivado das observagoes e das vérias entrevistas e atingir o objetivo proposto,
que era estabelecer um quadro das interagbes entre familia e escola, no caso de uma crianga com

gindrome de Down.
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1. EDUCAGAO ESPECIAL E INCLUSAO: EVOLUCAO

O presente capitulo fard uma abordagem breve sobre a educaglio especial no cendrio
brasileiro, como esta foi estruturada historicamente, suas leis e como se encontra nos dias atuais.
Serd também discutida a importﬁncia da inclusfio para a vida escolar ¢ social da crianga, procurando
entender como se di o processo de aprendizagem de uma crianga com necessidade educativa
especial, mais precisamente de uma crianca com a chamada sindrome de Down. De que modo a
escola regular ¢ a educagio especial contribuem para o desenvolvimento de uma crianga Down?

Como se d4 a inclusdo destes alunos na rede regular de ensino?

Os aspectos genéticos € as caracteristicas de criangas com sindrome de Down também serdo

apresentadas e-discutidas neste capitulo.

1.1. EDUCACAO ESPECIAL: A QUEM SE DESTINA, PARA QUE SERVE?

A priori, € necessétio entender o que pode ser considerado como “deficiéncia”, que de
acordo com os conceitos finais da Convencfio de Guatemala é: “Uma restri¢fio fisica, mental ou
sensorial, de natureza permanente ou transitdria, que limita a capacidade de exercer uma ou mais
atividades_essénciais da vida didria, causada ou agravada pelo ambiente econdmico e social”

(BRASIL, 2001).

Pode-se dizer que a escola especial surgiu da idéia de que os alunos com deficiéncias ndo
eram capazes de acompanhar uma turma de escola regular, ¢ que os mesmos deveriam ser
trabalhados separadamente, ressaltando a especificidade de cada um. Com isto, esta escola estaria
preparando esses educandos muito melhor do que a escola regular, pois a idéia que se tinha era de
que os sujeitos com alguma deficiéncia ndo eram capazes de exercer um papel ativo na sociedade e
que deveriam ser deixados de lado, pois nunca iriam consegui'acompanhar o ritmo de um aluno da
escola regular. Assim sendo, a educagio especial tornou-se uma modalidade de ensino destinada a
promover o desenvolvimento global dos alunos que com deficiéncias, mais precisamente com
necessidades especiais, com instrumentos e profissionais especificos, que pudesse atender as

necessidades emocionais, educacionais e intelectuais das criangas.
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Muitas vezes, percebe-se que a educacfo especial no Brasil é de cunho assistencialista e
técnica, ou seja, ainda existem rangos de um passado nfo muito distante de que criancas com
deficiéncias sfo criangas dignas de comiseracfo e ndo de respeito e que tem o direito de ser tratada
como qualquer outra crianga, independente de sua classe social ou ainda da gravidade de seu

“problema”. Segundo Mazzotta (2005):

A defesa da cidadania e do direito 4 educacio das pessoas portadoras de deficiéncia €
atitude muito recente em nossa sociedade. Manifestando-se através de medidas isoladas, de
individuos ou grupos, a conquista e o reconhecimento de alguns direitos dos portadores de
deficiéncias podem ser identificados como elementos integrantes de politicas sociais, a
partir de meados deste século (p. 15)

Compreende-se com isso que a educagfo especial no pais é ainda muito recente ¢ esta

distante do que pode ser chamado de ideal.

Por volta do século XVII as pessoas portadoras de deficiéncia eram tratadas a margem da
sociedade, até por falta de conhecimento por parte da familia e da propria sociedade, eram como se
nfo fizessem parte, ou ainda nfio fossem dignas de conviver em igualdade com todos os individuos,
pois as deficiéncias eram consideradas incurdveis, ou seja, ndo precisavam ser tratadas, pois ndo se

cria no desenvolvimento de pessoas com deficiéncias.

Dentro deste quadro, as pessoas com deficiéncia eram mandadas para centros de
atendimento fora da cidade, a fim de nfio comprometer a paz daqueles ditos normais, com isso a

sociedade mostrava-se preconceituosa e altamente segregadora.

Segundo Mazzotta, (op. cit.) “a inclusfio da “cducagfio de deficientes”, da “educagdo dos
excepcionais” ou da “educagio especial” na politica educacional brasileira vem a ocorrer somente

no final dos anos cingiienta ¢ inicio da década de sessenta do século XX ( p. 27).

A educagiio especial entio pode ser considerada muito atual, e af surge a seguinte
observagio: se a educagio especial surgiu tio recentemente e ainda tem forte cunho assistencialista,

pode-se imaginar claramente como eram tratadas as pessoas com deficiéncia no pais até entdo.

E importante ressaltar que a educagdio especial no Brasil teve dois grandes momentos, que
foram: os periodos de 1854 a 1956 ¢ de 1957 a 1993. No primeiro momento, a cducagio era

praticada mais pela iniciativa particular isolada e por algumas medidas do governo, porém muito
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timidamente. J4 no segundo periodo, o governe tomou algumas medidas oficiais que podem ser

consideradas importantes, uma vez que essas medidas tiveram abrangéncia nacional.

No periodo de 1854 a 1956 foram criados alguns institutos, dentre os quais o Imperial
Instituto dos Meninos Cegos, mudando mais tarde para Instituto Benjamim Constant, nome que
recebe até os dias atuais. Foram fundados também: o Imperial Instituto dos Surdos — Mudos, sendo
que cem anos depois passou a se chamar Instituto Nacional de Educag¢io de Surdos (INES); o
hospital Juliano Moreira, com atendimento para deficientes mentais; o Instituto de Cegos Padre
Chico; a fundagéo para o livro do cego no Brasil, atual Fundagdo Dorina Nowill para Cegos, que
distribui livros impressos no sistema braile ¢ ajuda na reabilitagfio de pessoas cegas, em Sdo Paulo,
o Instituto Santa Terezinha que oferece ensino fundamental e atendimento médico, psicoldgico,
fonoaudidlogo, ¢ social para deficientes auditivos. A Santa Casa de Misericordia de S#o Paulo e o

Lar Sdo Francisco oferecem atendimento especializado aos deficientes fisicos.

Encontra-se também no pais daquele periodo até os dias de hoje, a Associaglio de
Assisténcia a Crianga Defeituosa (AACD) um importante 6rgio de reabilitacio de deficientes

fisicos ndo-sensoriais, portadores de paralisia cerebrais e pacientes com problemas ortopédicos.

No que tange ao atendimento de deficientes mentais é importante citar: o Instituto Pestalozzi
de Canoas; a Sociedade Pestalozzi de Minas Gerais; Sociedade Pestalozzi do Estado do Rio de
Janeiro; Sociedade Pestalozzi de S#o Paulo; a Associacdo de Pais ¢ Amigos dos Excepcionais
(APAE do Rio de Janeiro); a Associagfio de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE de Sdo Paulo),
sendo que atualmente a APAE atua em quase todo pais, sendo 230 unidades sé no Estado de Sdo

Paulo e 1.058 pelo resto do Brasil.

Constata-se que no periodo de 1957 a 1993 houve um avango no que se refere ao
atendimento dos deficientes. Para tal foi instituida em 1957, a Campanha para a Educagfio do Surdo
Brasileiro (C.E.S. B), com o objetivo de dar assisténcia aos cegos de todo pais. Logo apds esta
campanha iniciou-se outra: a Campanha Nacional de Educagfio ¢ Reabilitagdo de Deficientes da
Visio, mudando mais farde para Campanha Nacional de Educagdo de Cegos (CNEC). Ji a
Campanha Nacional de Educagio e Reabilitagio de Deficientes Mentais (CADEME), foi instituida

1

em 1960; segundo Mazzotta {(op. cit.), seu objetivo era:
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(-..) promover, em todo o territério nacional, a educagdo, treinamento, reabilitaciio e
assisténcia educacional das criangas retardadas e outros deficientes mentais de qualquer
idade ou sexo, pela seguinte forma: I - Cooperando técnica e financeiramente, em todo o
territrio nacional, com entidades piblicas e privadas que se ocupem de criangas
retardadas e outros deficientes mentais... (p.52).

Como se pdde notar, até entfo, foram criadas pelo governo algumas medidas em prol da

educagfio daqueles considerados “portadores de necessidades educativas especiais”, como a
CADEME.

Quanto aos dias de hoje, o Brasil através da Lei n® 10.098 de 19/12/2000 aderiu &
“preocupacido” no que se refere A igualdade de oportunidades para pessoas portadoras de
deficiéncias e dos idosos. Tornou-se obrigatério o uso de legendas pelas emissoras de televisdo em
alguns programas. No que tange a educagfo institucionalizada, o governo dispde de uma Secretaria
de Educagio Especial, onde sfo tratados os assuntos exclusivamente referentes a educagio especial
nacional. Nesta secretaria, sfio criados, a titulo de exemplo, alguns programas de formacfio de
professores, que sfo trabalhados tanto pelas secretarias estaduais, quanto municipais. Estes
programas visam a melhoria da educacfo especial ¢ da inclusfio, porém muitas vezes, essas
formac&es acontecem muito rapidamente, e como os programas sdo extensos, ou seja, de longo
prazo, mal termina um, e a secretaria ji lan¢a outro, atropelando assim o processo, e

consequentemente as pessoas que necessitam ser incluidas na rede regular de ensino.

Segundo o Censo do ano 2000, no Brasil, existe atualmente cerca de 24 milhdes de pessoas
portadoras de deficiéncias e o atendimento especializado a estas pessoas € feito praticamente em
ambientes particulares ou Organizagdes Nio Governamentais (ONG’s) e se encontram nos maiores
centros urbanos do pais, dificultando com isso o acesso das pessoas menos favorecidas a estes
servigos. Assim, estes servigos tornam-se inacessiveis, bem como a permanéncia das pessoas nestas
cidades, devido ao custo de vida, restando apenas o servigo publico, que diga-se de passagem,

atende apenas uma pequena parcela da populagfio.

Muitas instituiges que existiam nos anos 1950 a 1993 ainda funcionam até os dias de hoje e
sdo consideradas instituicdes de referéncia nacional tais como: O Instituto Benjamim Constant; a
Fundagio Dorina Nowill para Cegos, A Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo; a Associagdio de
Assisténcia a Crianga Defeituosa (AACD); o Instituto Pestalozzi; as Associagdes de Pais e Amigos

dos Excepcionais (APAE); a Associagiio Carpe Diem, entre outros. Vale ressaltar que apenas a
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APAE tem centros de atendimento em vérias cidades do Brasil, auxiliando tanto as familias quanto

as pessoas com deficiéncias.

Percebe-se, entfio, mnesse historico sobre a educagfo especial que as criangas com
deficiéneias eram tratadas muitas vezes com descaso por parte da sociedade e que se criaram

centros, associagdes, instituigSes proprias para o ensino de criangas com deficiéncia.

Atualmente no Brasil as leis que regem a educacio especial sfio extensas, e abrem espago
para a inclusfo, ou seja, as criangas com deficiéncias nfio deverfio apenas ser encaminhadas para

escolas especiais, mas serem incluidas em escolas regulares.

1.2 A LEGISLAGAQ SOBRE EDUCAGAO ESPECIAL

A educagdo brasileira, nos tltimos anos, passou por diversas reformas, dentre as quais se
destaca o tratamento dado 4 educagfio especial, sendo que esta passou por diversas mudangas.
Dentre as mudancas esta a ﬁlunicipalizagﬁo do ensino fundamental, o restabelecimento em 1993 da
Secretaria de Educagiio Especial (SEESP), que trata da politica referente a educaglio especial
nacional. A SEESP defende também que o atendimento aos alunos com necessidades educacionais

especiais deve ser assumido pelas prefeituras municipais. Verifica-se que:

Uma das atribuigdes da SEESP é a elaboragio de programas que deverdo ser
implementados pelas secretarias estaduais e municipais de educacgfio, programas estes que
visam formar docentes para o atendimento especializado das criangas com deficiéncias na
rede regular de ensino, visando, ao final, a inclusdo de todos no processo educativo. As
prefeitaras por sua vez, deverdio investir para que através de suas secretarias, as escolas
possam contemplar o que é chamado de diversidade humana, inclusive organizando
recursos educacionais especiais que garantam a aprendizagem e o desenvolvimento de toda
a demanda escolar que depende dessa educagio especial. ( BRASIL, 2007)

Por outro lado, percebe-se que este atendimento ainda ¢ insuficiente, até em virfude os
programas que sdo criados e distribuidos para as secretarias, nfio terem de um acompanhamento
especifico e logo em seguida vir oufro, ficando assim sem o devido aproveitamento pela
comunidade escolar. Recentemente foi elaborado e distribuido pela SEESP o programa “Educar na

Diversidade” que tem como finalidade formar docentes para atender as criangas com necessidades
q
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especiais. Percebe-se que mal o programa foi distribuido, o MEC ja langou outro programa sobre
2

incluséo, atropelando com isso o programa que estava em curso”.
De acordo com o Ministério da Educagio a legislacfio nacional acerca da educagéio para

pessoas com deficiéncia ¢ bem extensa, dentre as quais podem se observar:

Constituigiio Federal de 1988, lei de Diretrizes e Bases da Educagio Nacional n® 9394/96,
Lei n°. 8069/90 - Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente, Lei n°. 8859/94 - Estdgio - Lei n°.
10.098/94 — Acessibilidade, Lei n°. 10.436/02 — Libras, Lei n°. 7.853/89 - CORDE - Apoio as
pessoas portadoras de deficiéncia, Lei n°® 8.899/94 - Passe Livre, Lei n°. 10.845/04 -
Programa de Complementagio ao Atendimento Educacional Especializado &s Pessoas
Portadoras de Deficiéncia, - Lei n°. 10.216/01 - Direitos e prote¢do &s pessoas acometidas de
transtorno mental ¢ o Plano Nacional de Educagio. No que se refere as leis internacionais
verifica-se: Carta para o Terceiro Milénio Declaragioc de Salamanca, Conferéncia
Internacional do Trabalho, Convengiio da Guatemala, Declaragfio dos Direitos das Pessoas

Deficientes, Declaragiio Internacional de Montreal sobre Inclusdo. (BRASIL, op. cit.).
Consideram-se também, neste contexio, os decretos, as portarias, os avisos, as resolugbes ¢

pareceres, que fratam da educagfio especial.

Encontra-se na lei maior do pais, a Constitui¢do Federal de 1988, no capitulo III, artigos
que abordam a educagfo, mais especificamente os de nimeros 205 a 208, artigos que tratam da
educaciio nacional de uma maneira global, definindo a educagio como dever da familia ¢ do Estado,

¢ que a educagfo deve ser gratuita ¢ obrigatéria e que a igualdade de condigdes deve ser para todos.

A educacio especial & citada de uma forma especifica no artigo 208, onde diz que o ensino
aos portadores de deficiéncia deve ser ministrado preferencialmente na rede regular de ensino.
Partindo de tal premissa entende-se que a partir de 1988 a educacfio especial no Brasil passou a ser
vista de uma outra forma, bem diferente da que fora tratada até o0 momento. A partir dai a educagdo
especial veio sendo lembrada nas diversas leis criadas, como o Estatuto da Crianga e do
Adolescente (ECA). De acordo com o Estatuto da Crianga e do Adolescente no Capitulo 1V, artigo
54. L dever do Estado assegurar a crianga ¢ ao adolescente: III — atendimento educacional

especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino.

r

Outro importante documento é a Declaraglio de Salamanca, resultante da Conferéncia
Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais, que aconteceu em 1994 na Espanha; o texto

declara:

2 Dados obtidos na Secretaria Municipal de Educagfo de Jacunda, Pard (comunicagio pessoal).
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(...} Cada crianga tem caracteristicas, interesses, capacidades e necessidades de
aprendizagem que lhe sfio proprias; Os sistemas de educagio devem ser planeados e os
programas educativos implementados tendo em vista a vasta diversidade destas
caracteristicas e necessidades; as criangas e os jovens com necessidades educativas
especiais devem ter acesso as escolas regulares, que a elas se devem adequar através duma
pedagogia centrada na crianga, capaz de ir ao encontro destas necessidades; as escolas
regulares, seguindo esta orienta¢fo inclusiva, constituem os meios capazes para combater
as atitudes discriminatdrias, criando comunidades abertas e soliddrias, construinde uma
sociedade inclusiva e atingindo a educagfio para todos (...)

Apesar da n#o participacio do Brasil nesta conferéncia, o pafs aderiu as linhas de agdo ali

propostas.

QOutra lei que trata da educacdo especial € a Lei de Diretrizes e Bases da Educagfio Nacional
de 1996 (LDBEN), no capitulo V, em seus artigos 58, 59 e 60. A LDBEN aborda a educagido
especial como uma modalidade de ensino que deve ser ministrada aos portadores de deficiéncia
preferencialmente na rede regular de ensino, com curriculos e metodologias adequadas. Ressalta
ainda que o atendimento deve ser especializado, e que os sistemas de ensino deverdio assegurar o
acesso de todos a uma educacdo de qualidade, com vistas a educagfio para todos defendida pela
Declaragdo de Salamanca e pela propria politica educacional. A LDBEN assegura a educago

voltada para os educandos com necessidades especiais.

Por outro lado, percebe-se que esse acesso ainda ¢ restrito, pois muitos ndo sdo aceitos na
rede regular de ensino e os que s3o inseridos na turma regular, permanecem sem a devida atengfo
dos professores, pois estes além de ndo terem uma formagio adequada para o atendimento a estas
criangas, tém que lidar com fatores como a superlotagdo da sala de aula, muitas vezes a escassez de

recursos e ainda problemas de aprendizagem de alunos que n#o s8o considerados especiais.

Portanto, como assegurar o acesso € a permanéncia destes alunos na rede regular, sem o
atendimento especializado na sala de aula, sem um atendimento adicional fora da sala por
especialistas, se as secretarias municipais, juntamente com as escolas nio estdo preparadas para o
recebimento e a inclusiio destes alunos? Trata-se entdo apenas da inclusfio nas leis, que como foi
visto? Na pratica se concretizam apenas os discursos sobre uma educagio de qualidade ¢ para todos,
¢ acrescenta-se ainda: para todos aqueles que na escola conseguirem se matricular e permanecer

nela durante todos os duzentos dias letivos.
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Constata-se, com isso que, muitas vezes esta inclusio nio acontece devido a inumeros
motivos, dentre os quais estd o preconceito em relagio a criangas que nfo s¢ adequam ao padrdo de

normalidade que a sociedade impde.

De acordo com Ribeiro (2003):

As necessidades educativas especiais incorporam os principios jé provados de uma
pedagogia equilibrada que beneficia todas as criangas. Parte do principio de que todas as
diferengas humanas sfio normais e de que a aprendizagem deve, portanto, ajustar-se s
necessidades de cada crianga, em vez de cada crianga se adaptar aos supostos principios
guanto ao ritmo e & natureza do processo educativo. Uma pedagogia centralizada na crianga
¢ positiva para todos os alunos ¢, consequentemente, para toda a sociedade. (...) As escolas
que se centralizam na crianga sdo, além disso, a base para a construgdo de uma sociedade
centrada nas pessoas, que respeite tanto a dignidade como as diferengas de todos os seres
humanos. Existe imperiosa necessidade de uma mudanga da perspectiva social. .(p.47 e 48).

A lei é clara ao dispor que todos devem ter acesso a educacfio de qualidade,
independentemente de suas condi¢Ses fisicas, sociais, lingifsticas etc., porém muitas vezes a escola
insiste em transformar os educandos em serecs homogéneos, padronizando o ensino com seus
curriculos inflexiveis, com resisténcia por parte de alguns profissionais da educacdo. Com isso, as
dificuldades e diferencas que deveriam servir de diagndstico para posteriores solugdes,
transformam-se em obstéculos para a aprendizagem significativa ¢ a escola se torna apenas mais um
espaco de segregagdo social, assim como eram os manicdmios do século XVII onde os ditos

anormais eram isolados.

1.2. A INCLUSAC NO CENARIO BRASILEIRO.

A inclusdo de pessoas portadoras de deficiéncias tanto na escola, quanto no mercado de
trabalho, estd amparada por diversas leis como ja se viu anteriormente. O que nfo faltam no Brasil
sfo leis que amparam a educagio especial, a inclusdo ¢ o acesso de tais pessoas a todas as instincias

da sociedade.

Por outro lado, é evidente que tais leis ficam muitas vezes, somente no nivel do discurso,
pois o que é preciso primeiramente acontecer para que a inclusio ocorra ¢ a sociedade tornar-se

uma sociedade inclusiva. E incluir nfio é somente criar leis, regulamentar normas para aquelas
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pessoas ditas “especiais”, mas, aceitar a todos, respeitando as diferencas, a diversidade cultural

existente entre as pessoas.

E, por parte da escola, recomenda-se a adoglo de priticas pedagbgicas que visem o bem
estar de todos, que estimulem o respeito. Essas praticas devem ser desenvolvidas por aqueles que
fazem parte da comunidade escolar, reconhecendo os alunos que conseguem se sobressair,
estimulando e valorizando os conhecimentos que sdo capazes de produzir, segundo seu potencial,
pois o papel da escola é possibilitar ao educando a construcdo de sua autonomia, de seu

conhecimento.

A palavra incluir no seu sentido denotativo quer dizer abranger, compreender, introduzir,

fazer parte. Segundo Sassaki (2005):

A sociedade, em todas as culturas, atravessou diversas fases no que se refere as praticas
sociais. Ela comegou praticando a exclusdo social de pessoas que — por causa das condigSes
atipicas — nféio lhe pareciam pertencer & maioria da populagéo. Em seguida, desenvolveu o
atendimento segredado dentro de instituigdes, passou para a pratica da integrag#o social e
recentemente adotou a filosofia da inclusto social para modificar os sistemas sociais gerais.

(p- 16).

Por isso com a inclusio:

A classe homogénea, tio de agrado do professor num passado ainda recente, em que os
alunos realizavam as mesmas tarefas, da mesma maneira, ao mesmo tempo e coim 08
mesmos recursos didicticos, terd de ceder lugar a classe heterogénea (que sempre foi), na
qual alunos com as mais variadas e diversas expectativas, competéncias ¢ possibilidades
ndo s6 convivem, como sdo pretexto e contexto da propria definicio e organizagio do
processo ensino-aprendizagem (RIBEIRO, op. cit. p.15.).

Pode-se dizer que a idéia de uma turma de alunos homogénea ndo existe mais, pois se
entende que os seres nfio sdo iguais, e que a inclusdo deve ser para todos, ¢ ndo so para aqueles que
possuem alguma deficiéncia, mas para o gordo, o magro, o branco, o indio, enfim, para todos. Sabe-
se também que uma turma nunca atingira a homogeneidade 130 sonhada por alguns professores,

pois cada pessoa ¢ linica, e tém suas individualidades, suas especificidades.

Diante da necessidade da inclusio, a escola especial torna-se um complemento da escola
regular, sendo que o aluno deve ser trabalhado de uma maneira especifica, de acordo com a sua

necessidade, porém no deve ser privado de poder fazer parte de uma escola regular, s porgue nio
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estd preparada para recebé-lo, pois ele tem o direito de conviver com todas as pessoas, e os alunos

ditos normais também tem o direito de aprender e conviver com as diferengas.

Deve-se entender que a escola terd que se adaptar para fazer as mudangas necessarias,
mudancas estas que nfio estio sé no Ambito de instrumentos pedagdgicos adequados, mas mudancas
internas, da conscientizagio de cada um, da humanizagio dos sujeitos, da erradicagfio do
preconceito, do estar aberto a aceitar as diferengas, da tolerincia, para que os alunos com

deficiéncia ndo continuem fora da convivéncia com as outras criangas,

Portanto a inclusio devera ser vista como uma estratégia para uma educagiio de qualidade
para todos os alunos, e nfo apenas como uma inovagdo. E dentro deste contexto é preciso lembrar
que mudar provoca incertezas, e que esta mudanga é um processo do qual todos devem participar ¢
colaborar, e isso exige da escola brasileira novos posicionamentos. Os professores que deverdo se
modernizar, aperfeigoando suas préticas, suas metodologias e isso implica em esforgos de

atualizagio e reestruturagfo das condiges atuais da maioria de nossas escolas.

1.4. A INCLUSAO DA CRIANGA COM SINDROME DE DOWN

A inclusfio, diferentemente da integragfio, prevé que todos devem ter acesso a escola, com
deficiéncia ou ndo. Parafraseando Sassaki, integragfio significa moldar-se aos requisitos dos
servigos especiais separados, como escola especial, contornando obsticulos existentes no meio
{isico. J4 a inclusdio é um processo pelo qual a sociedade se adapta para poder incluir, em seus
sistemas gerais, pessoas com necessidades especiais, e simultaneamente estas se preparam para

assumir seus papéis na sociedade.

Para que a inclusio de criancas com Sindrome de Down (daqui por diante referida como
SD) na escola regular acontega de forma a atender suas necessidades, a fim de atingir o seu
desenvolvimento, é necessdrio que a escola se transforme em uma escola inclusiva, ¢ para isso
aconiecer ndo ¢ apenas inserir uma ou cinco criangas nas turmas que a mesma vai realizar a
inclusfio, mas ¢ preciso que haja mudangas no pensamento, nos conceitos que se tem sobre
deficiéneia, diferenciando-a de uma doenca incurdvel. Necessita compreender que uma crianga com
SD precisa de estimulos, de compreensfio, de respeito e nfio de uma vaga somente consegnida com

muita insisténcia por parte da familia.
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As criangas com SD tém grandes chances de avangar no processo de aprendizagem, assim
cOmo quaisquer outras criangas, mas para isso precisam nio s6 ser inseridas nas turmas e deixadas
de lado, esperando o tempo passar e a hora de voltar pra casa, mas é interessante que a escola tenha
em sua escola pessoas preparadas, com formagfo e acima de tudo que estejam dispostos a aceitarem
criangas que necessitam de uma atengfio especial, que estejam abertos a adéquar 0 €nsino ao ritmo

de aprendizagem de seus alunos.

O curriculo escolar deve ser flexivel e isto deve estar previsto no projeto politico pedagégico
da escola, que carece estar em consonincia com as necessidades dos alunos, respeitando a
individualidade de cada um, assim como os momentos de interagfio nos grupos. O curriculo néo
precisa necessariamente mudar, mas apenas ser adaptado a forma de se trabalhar tais contetdos,

com objetivos que promovam a inclusiio de todos, principalmente das criancas com SD.

Entende-se que mudanga deva perpassar pela concepgdo que se tem de educagiio, pois ndo
adianta matricular para cumprir com a lei, ou ainda por “pena”, ¢ fingir aceitagfio da crianca, pois
ela necessita ndo ¢ de misericordia, mas de estimulos que possibilitem o seu desenvolvimento, para

mais tarde nfio ficar totalmente & margem de uma sociedade.

1.4.1. Aspectos Genéticos da Sindrome de Down

A priori, sabe-se que existem varios tipos de sindrome como a do autismo, a do X frigil, as
sindromes Prader-Willi e Angelman, a sindrome de deficiéncia imunologica adquirida (AIDS) entre
outras, mas deter-se-4 neste capitulo mais especificamente em um tipo de sindrome, a trissomia do
21, ou mais popularmente conhecida a sindrome de Down. Pergunta-se entdo: Por que tem esse
nome? Quando surgiun? O que pode ser considerado sindrome de Down? Quais as causas? Como
sdo as caracteristicas de portadores deste tipo de sindrome? Quais os tipos de sindrome de Down?
Como ocorre? Quais as conseqiiéncias para a vida do portador? Como se desenvolve uma crianga,
com esta sindrome? A heranga genética pode ser considerada causadora desta sindrome? Ou

fatores externos? E uma doenga?

Buscando responder a estes e a outros questionamentos que surgirdo no desenvolvimento
deste capitulo, € que de inicio torna-se necessirio que se tenha claro o que pode ser chamado de
sindrome. Sindrome segundo o dicionario Houaiss (2004) é “: sf. MED conjunto de sintomas

observavels em vérios processos patologicos diferentes, sem causas especificas. S.de Down /oc.
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subst. MED distarbio cromossdmico que se caracteriza por retardo mental ¢ por tragos fisicos

semelhantes ao povo mongol”.

Sindrome pode ser considerada como um conjunto de caracteristicas que prejudicam de

algum modo o desenvolvimento do individuo. Segundo Pueschel (1993):

O registro antropolégico mais antige da sindrome de Down deriva das escavagBes de um
cranio sax6nio, datado do século VII, apresentando modificagdes estruturais vistas com
freqiiéncia em criangas com sindrome de Down. Algumas pessoas acreditam que a
sindrome de Down tenha sido representada no passado em esculturas e pictografias. Os
tragos faciais de estatustas esculpidas pela cultura Olmec hd quase 3.000 anos foram
considerados semelhantes aos de pessoas com sindrome de Down. O exame cuidados
dessas estatuetas, porém, gera diividas sobre essa afirmagfo(p.45).

Percebe-se entfio que a sindrome de Down ndo € tio recente como muitos acreditam. De

acordo com Pueschel (op. cit.):

A primeira descrigdo de uma crianga que presume-se tinha sindrome de Down foi fornecida
por Jean Esquirol em 1838. Logo a seguir , em 1846, Edouard Seguin descreveu um
paciente com feigBes que sugeriam sindrome de Down, denominando a condigio de “idiota
furfurcea”. Em 1866, Duncan registrou uma menina “com uma cabega pequena e redonda,
olhos parecidos com os chineses, projetande uma grande lingua e que sé conhecia algumas
palavras [..}" (p.48).

Logo em seguida um médico inglés John Langdon Down, foi mais preciso nas suas
observagdes, resultando com isso na publicagio de um trabalho no qual descrevia com detalhes o
fendtipo de uma crianga com a sindrome. Ainda segundo Pueschel (op. cit.) citando Down acerca
das criancas observadas: “O cabelo nfio é preto, como € o cabelo de um verdadeiro mongol, mas ¢
de cor castanha, liso e escasso. O rosto é achatado e largo. Os olhos posicionados em linha obliqua.
O nariz é pequeno. Estas criancas tém um poder consideravel para a imitagZo.” A nomenclatura
Sindrome de Down surgiu a partir da descrigio de John Langdon Down. Down descreveu com

preciso as caracteristicas desta sindrome.

Considerando os diversos estudos que ja foram feitos acerca ‘das causas deste tipo de
sindrome, ainda nfo se pode definir com absoluta certeza o principal causador da mesma. Muitos
médicos acreditavam que a sindrome era resultado da influéncia do ambiente sobre a mée gestante.
Para Pueschel (op. cit.):

(..) No comego do século XX, alguns médicos pensavam que ji que o periodo de
malformagsio do bebé com sindrome de Down tinha que ocorrer no inicio da gestagdo, a

condigfio seria resultado de alguma influéncia do ambiente durante os primeiros meses de
gravidez, Qutros mais acreditavam que aspectos genéticos eram responsdveis. Relatorios
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sem fundamentos, especulaglies e concepglies errneas frequeniemente levavam a
conjecturas insustentaveis de que o alcoolismo, a sifilis, a tuberculose ou a regressio a um
tipo humano mais primitivo fossem causas da sindrome de Down [...] (p.53)

Com a formagdo destes conceitos errdneos sobre a sindrome, pode-se observar at¢ hoje
alguns mitos € exageros no que concerne a esta. Exemplos: criangas com SD sdo violentas, ou
carinhosas demais, s8o mongoldides, coitadinhas, bonitinhas, nunca irfo aprender nada, sfo
decorréneias de mées “descuidadas™, de pais que ja tem alguma doenga como tuberculose e
causaram a sindrome, enfim, sdo inGmeros os mitos que circundam uma crianga com SD. Isso
ocorre devido a este histérico, mas na maioria das vezes pela ignorncia de alguns que nZo se

interessam pelo assunto e pelo descaso de outros.

Schwartzman (1999) citado por Voivodic, afirma que:

Alguns fatores podem modificar a incidéncia da SD, e sdo classificados em ambientais on
exdgenos e endégenos. Entre os endogenos, o mais importante é indiscutivelmente a idade
materna. Mulheres mais velhas apresentam riscos maiores de terem filhos trissémicos,
possivelmente devido ao fato de envelhecimento dos évulos. O mesmo nfo acontece com
os espermatozoéides e por esta razdio é que ndo hi uma relaglo direta entte g SD e a
crescente idade paterna (p. 40).

No decorrer dos anos a causa mais provavel da SD pdde ser considerada, diferentemente do
que se pensava, como uma anormalidade cromossémica que ocorre na divisdo celular do embrido.
Esta divisfio celular ao invés de 46 cromossomos que € o “normal”, resultava em 47 cromossomos,
sendo que o cromossomo extra estd ligado ao par 21, portanto a causa mais plausivel e coerente da
sindrome é o excesso de material genético proveniente do cromossomo 21. Seus portadores
apresentam trés cromossomos 21, ao invés de dois, por isto a SD é denominada também Trissomia
do 21. A nomenclatura trissomia dd-se pela presenga de um cromossomo a mais no caridtipo de
um sujeito, sendo o cariétipo, uma andlise citogenética que se faz para se ter precisdo no
diagndstico acerca da SD. As nomenclaturas (trissdmicos, trissomia dos 21) comegaram a ser
utilizados depois que Jerome Lejeune, um médico francés, identificou um pequeno cromossomo

extra nas células destas pessoas. De acordo com Voivodic (2004):

Lejeune correlacionou o fenétipe da SD com sva expresséo carjotipica mais freqilente, a
trissomia do cromossomo 21. Deu o nome 4 sindrome em homenagem ao médico inglés
John Langdon Down, que havia descrito um grupo distinto de pertadores de um
comprometimento intelectual, registrando o fato ao caracterizar detalhes fenotipicos
clissicos de uma entfio considerada doenga da Idiotia Mongélica, como a sindrome que
veio a ser conhecida como SD (p.39).
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A sindrome de Down pode ser apresentar de trés formas, ou seja, 0 excesso de material
genético proveniente do cromossomo 21 pode ocorrer de trés formas diferentes: trissomia livre em
todas as células do individuo, translocagio cromossdmica e trissomia livre em parte das células do

individuo, o que € chamado de mosaicismo.

A trissomia livre em todas as células, trissomia simples ou padrfio caracteriza-se pela
presenga de um terceiro cromossomo ligado ao par 21, ou seja, um cromossomo extra, totalizando
aos invés de 46 que é o “normal”, 47 cromossomos. Esta trissomia € a mais comum, ocorrendo em
quase 100% dos casos. O caribtipo da pessoa fica da seguinte maneira: 47 XX ou 47 XY (+21).

Ocorre por acidente, ja que os pais posseem o cariétipo normal.

Na trissomia por translocagfo, a pessoa apresenta em seu caridtipo o total de 46
Cromossomos, porém o cromossomo 21 extra esté ligado ao cromossomo 14, ocorrendo com 1550 a
translocagdo. Na maioria das vezes o pai ou a mfe destas criangas sdo portadores desta

translocagtio, mesmo que aparentemente nio possuam tragos da SD. Para Pueschel (op. cit.):

E importante descobrir se uma crianga tem sindrome de Down de translocagio, j4 que em

aproximadamente um tergo dos casos um dos pais é “portador”. Embora este pai ou mde
seja perfeitamente normal tanto fisica quanto mentalmente e tenha quantidade de material
genético normal, dois dos cromossomos desse individuo estardo ligados um ae outro, o que
resulta num niamero total de 45 ¢romossomos ligados, ao invés de 46. Tal pessoa &
denominada de portador balanceado ou portador de translocagio. Embora nio alterem as
fungSes normais dos genes nem causam anormalidades, hd um risco maior do portador ter
filhos com sindrome de Down. Os pais necessitario de aconselhamento genético especifico

(p. 59).

Assim sendo o cari6tipo apresentado pela crianga com translocagfio é: 46XX(t14; 21) ou

46XY (t14; 21), ocorrendo em aproximadamente 3% dos casos de SD.

No quadro apresentado por uma crianga com o mosaico ou mosaicismo percebe-se em seu
cariotipo a presenga de 46 cromossomos ¢ 47 cromossomos, ou seja, células normais com células
trissdmicas. O mosaicismo pode ser considerado um erro na divisdo celular, onde as células nio
conseguem sc dividir adequadamente. Este tipo de SD ¢ menos comum, sendo as criangas com
mosaicismo sfio consideradas criancas com mais chances de desenvolvimento mental que aquelas
onde os caridtipos sdo iguais. O caridtipo é composto de 46XX/47XX ou 46XY/M4TXY (+21),
formando assim o mosaico e ocorrendo em apenas 1% dos casos, ndo tendo nenhuma relagéo com a

idade materna.
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Considerando o exposto acima vale perguntar-se: E possivel prevenir-se contra a SD, com

diagnésticos antes do nascimento da crianga? Segundo Pueschel (op. cit.):

Embora o aconselhamento genético pré-natal tenha estado disponivel esporadicamente
desde o periodo inicial do século, novas técnicas - incluindo-se a amniocentese, as amostras
do vilocorial (AVC), os exames de ulira-som e outros - desenvolvidas nas ultimas décadas,
revolucionaram o diagnostico pré-natal de desordens genéticas ¢ cromossémicas (p. 65).

Para Voivodic (op. cit.), “algumas alteragdes fenotipicas podem ser observadas ja no feto
com SD, por meio do exame de ultra-sonografia. Entretanto, embora estas alteragSes possam

levantar suspeita da presenca da SD, nfio permitem um diagnostico conclusivo™ (p. 41).

De acordo com Pueschel, alguns fatores podem ser levados em conta quando se trata de
diagnosticar uma crian¢a com SD, dentre eles estfio: analisar se a mie tem 35 anos ou mais; se pai
tem 45 ou 50 anos; se existe na familia o nascimento de uma crianga com SD ou outras
anormalidade cromossémica; ou ainda se hé a translocacfo cromossémica balanceada em um dos
pais, ou se eles possuem anormalidades cromossdmicas. Todos estes fatores devem ser

considerados ¢ analisados para a realizagiio do diagnéstico preciso.

A amniocentese faz parte dos avangos que se teve no que se refere a ciéncia, mais
propriamente a medicina, com o aprimoramento de técnicas que de algum modo beneficiaram a

sociedade e continuam sendo utilizadas até os dias de hoje.
Segundo Milani:

Essa técnica entrou em uso na década de 1970, em larga escala e estudos indicam que seu
uso é seguro, ndo causando risco ao feto. A amnioceniese pode ser realizada a partir da 14°
até a 16 semana de gestagio. Antes, porém, é necessdria uma ultra-sonografia para
verificar a localizagfio da placenta (p.32).

Pueschel (op. cit.) afirma que:

(...) na maioria dos casos, uma agulha ¢ inserida na cavidade amnidtica sob orientagdio
direta da ultra-sonografia. E freqiiente a aplicagiio da anestesia local antes de se inserir a
agulha através da a parede abdominal até o Utero,aspirando —se amostras de liquido
amnidtico. Este liquido ¢ entdo cemtrifugado e as células fetais obtidas se reproduzirdo
numa cultura, sendo utilizadas posteriormente para a anilise cromossémica (p.69).

Outro exame que € utilizado no diagnostico da SD ¢ a amostra de vilocorial que consiste na
retirada de um pedago de tecido da placenta, entre a 8* e 10° semana de gestagiio da mulher.

Pueschel (op. cit.) explica que: (...) “as vantagens deste procedimento sobre a amniocentese sio de
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que ha possibilidade de realizagio muito mais cedo na gravidez e de que os estudos cromossémicos

podem ser realizados imediatamente, proporcionando resultados mais rapidos do teste” (p.70).

E por fim, a ultra-sonografia ¢ a triagem de alfafetoprotreina materna podem ser utilizadas
para o diagnostico da SD. Na ultra-sonografia ondas sdo enviadas dentro do ttero a fim de constatar
estruturas como a formac#o de um bebé. Através destas ondas e possivel verificar a ma formagéo do
feto, onde hé a medic@o da grossura da pele e o comprimento do osso da perna, investigando com
isso a possivel constatagio da SD. J4 a triagem de alfafetoprotreina. Segundo Pueschel é a
verificacdo baixos niveis de alfafetoprotreina, no sangue da mée, que esta associado a desordens

cromossOémicas como a S1.

O aconselhamento genético também ¢ de fundamental importancia para os pais que tem
filhos diagnosticados com a sindrome de Down, pois os médicos podem e devem orienta-los com
andlises e informacdes que lhe serfo Uteis desde o momento da gestagiio até o desenvolvimento

integral da crianga.

1.4.2 Caracteristicas

As caracteristicas das criangas com sindrome de Down sfo peculiares. Ao longo dos anos
criaram-se rotulos acerca de criangas com SD, como muitas ainda sfo apelidadas de “mongoldides”,
“doidinhos”, “engracadinhas,” “bonitinhas”, “coitadinhas” ¢ todos os outros “inhos™ que se pode
imaginar. Uma das causas de as criangas com SD serem chamadas de “mongoléides” € o fato das
mesmas terem a aparéncia de um povo oriundo da Mongdlia, caracteristica esta que foi descrita pelo
ja mencionado médico Langdon Down. Esta nomenclatura nos dias de hoje torna-se obsoleta e
preconceituosa ji que se sabe a origem da mesma, e também pelo fato das criangas merecerem

respeito.

Os individuos com alteragdes cromossdmicas denominadas de Trissomia do 21 apresentam
caracteristicas semelhantes no que diz respeito ao fendtipo. O fendtipo pode—se dizer que € o
conjunto de caracteristicas fisicas de uma pessoa, sendo que toda pessoa herda caracteristicas de
seus pais, parentes, enfim, se assemelham entre si no que tange as caracteristicas corporais. Os

individuos com SD possuem caracteristicas fisicas semelhantes entre si que ndo sfio herdadas de



DD 20D

D)DODDDDIDDDN NI NIDODDIDDIDDDIDD

DIDEDEDEDED NS RO RO RO,

26

seus pais, mas que sdo verificadas certas semelhangas apenas entre os portadores da sindrome.

Ressalta-se que os tragos familiares permanecem, porém com algumas consideragdes.

Sdo verificiveis na crianga com SD as seguintes caracteristicas fisicas: othos obliquos,
hipotonia muscular generalizada que causa complicagdes no desenvolvimento motor da crianca,
baixa estatura, perfil achatado, orelhas pequenas com implantagiio baixa, olhos com fendas
palpebrais obliquas, lingua grande, protrusa e sulcada, dificultando a fala, 6rgdos genitais pequenos,
pulmdes hipoplasticos, pele levemente manchada na primeira infdncia, encurvamento dos quintos
digitos, aumento da distdncia entre o primeiro e o segundo artelho, prega finica nas palmas entre

ouiras.

A caracteristica intelectual que pode ser considerada relevante é a deficiéncia mental. Tratar-

se a acerca da deficiéneia mental mais adiante.

Algumas outras patologias podem ser associadas as criangas com SD, ou seja, os individuos
com SD estdo mais propensos a certas doencas do que aqueles ditos “normais”. Constatam-se
problemas de cunho respiratdrio, pois ha uma alteragio imunoldgica que pode causar resfriados,
dores de garganta etc. A cardiopatia congénita também ¢ uma das doencas que se tornam um
agravante para a crianga. A baixa visfo -causada pela catarata congénita, astigmatismo,
hipermetropia, miopia. Déficits auditivos, apnéia do sono, anormalidades esqueléticas,
anormalidades congénitas do trato gastrintestinal, desordens convulsivas, doengas. das gengivas,
aspectos nutricionais, assim como problemas da tiredide podem estar dificultando a vida de uma
crian¢a com SD. J4 na vida adulta segundo Pueschel (op. cit.) as desordens psiquiétricas, a doenga

de Alzheimer pode ser constatada como agravantes.

As criangas com sindrome de Down apresentam algumas idiossincrasias como déficits
cognitivos conhecidos como a deficiéncia mental. Acerca da deficiéncia mental € necessario que se
fagam algumas consideracGes, pois segundo Voivodic (op. cit.): “No que se refere ao aspecto
cognitivo, a deficiéncia mental (DM) tem sido considerada uma das caracteristicas mais constantes

da SD, com um atraso em todas as areas do desenvolvimento.” (p. 43).

As pessoas com deficiéncia mental, ao longo da histéria, foram tratadas de forma
discriminatoria ¢ em ambientes segregados, cercados por uma crenca de que nfio eram capazes de

desenvolver-se, pois a deficiéncia nfo era considerada um estado, ou ainda algo que traria algumas
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conseqiiéncias negativas no que se refere ao desenvolvimento, mas a crianga era considerada
deficiente por toda a vida, logo ndo merecia atengfo, nem cuidados ou estimulos que pudessem
auxiliar e a ter uma vida melhor. A Deficiéncia Mental, de acordo com Voivodic (op. cit.), & “(...)
definida pela Associagdo Americana de Desenvolvimento Mental como: “condi¢iio na qual o

cérebro estd impedido de atingir pleno desenvolvimento, prejudicando a aprendizagem ¢ a

integragfo social do individuo.” (p. 43)”.

Alguns autores, como Schwartzman (op. cit.) citado por Voivodic (op. cit.) acreditam que a
inteligéncia € determinada tanto por fatores bioldgicos quanto por fatores ambientais, logo as
criangas com deficiéncia mental podem perfeitamente se desenvolver se receberem a estimulagiio
adequada desde pequenas. Para Melero a inteligéneia nfo se define se constr6i. Voivodic, op. cit.
p.45) citando Melero, afirma que: “(...) as familias e os profissionais que lidam com a crianga,
através da estimulagfio, podem ajudar a diminuir o déficit, ensinando-a a prestar atencéio, ou seja,

ensinando-a a atender.”.

J4 Inhelder, citada por Voivodic ( op. cit.), afirma que:

(..) a estruiura e a forma de raciocinio dessas pessoas sfio similares as das
pessoas normais, porém jovens. Segundo a autora, as criangas com deficiéncia
mental seguem o processo evolutivo das criangas “normais”, sem, entretanto
jamais chegar a um equilibrio definitivo, ou seja, o raciocinio da crianga
deficiente mental é mdovel e em via de progressdo (p. 47).

As criangas com SD nfo memorizam informac¢des ditas de forma oralmente com tanta
facilidade quantas outras criangas, pois 80 conseguem absorver algumas palavras das que foram
ditas, por isso € necessaria a repeti¢iio para que se formem conceitos ¢ o planejamento das agbes por

parte das mesmas.

Portanto, observa-se através dos aspectos genéticos e das caracteristicas de uma crianga com
sindrome de Down que estas sfo diferentes de uma crianga dita “normal”, e que por serem
diferentes necessitam de cuidados especiais, respeito por parte da escola no que refere a inclusdo
destas nas classes regulares e por fim de um acompanhamento da familia, que € de extrema

importancia para o seu desenvolvimento.

Verifica-se que nos dias atuais as familias estfio organizadas de diversas maneiras. A familia

observada nesta pesquisa, pode-se dizer que é uma familia multigeracional, pois € a avé que cuida
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do neto. Acerca da histéria da familia, da sua estrutura, das suas caracteristicas tratar-se-4 no

capitulo seguinte.
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2. FAMILIA E ESCOLA

2.1 A HISTORIA DA FAMILIA: CONCEPGOES E CRENCAS

Tratar-se-a, neste capitulo, da histéria da familia ao longo dos tempos, dando especial
atengdio 4 familia brasileira e as familias com criangas deficientes, mais especificamente, familias de
criangas com sindrome de Down. Serd também discutida a importéncia da familia na vida escolar da
crianga, buscando ressaltar a participagfio daqueles que sfo considerados legal ¢ afetivamente como
familia: como se dd o processo de aprendizagem no contexto familiar? A convivéncia entre os

membros tem contribuigdo significativa para o processo ensino—aprendizagem da crianga?

E por fim serd analisada também a relaco entre familia e escola: quais as implicagSes desta
relagiio para o desenvolvimento pleno da crianca? Como essas duas instituicdes lidam com o

processo ensino-aprendizagem?

A vpalavra fomilia é derivada do verbete latino “famulus” que significa servidores,

domésticos, escravos, casa, familia. Ja segundo o diciondrio Houaiss (op. cit.), familia é:

substantivo feminino. 1 grupo de pessoas, formado esp. por pai, mée e filho(s), que vivem
sobre o mesmo teto 2. grupo de pessoas ligadas entre si pelo casamento ou qualquer
parentesco 3. fig. Grupo de pessoas unidas por crengas, interesses ou origem comum < uma
[fespiritual, mineira> 4. fig.grupo de seres ou coisas com caracteristicas comuns 5. na
classificacdo dos seres vivos, categoria que agrupa um ou mais géneros ou fribos,
relacionados segundo a histdria da evolugiio e distintos dos owutros por caracteristicas
marcantes (p.332).

A origem da familia, sua evolugio histérica, o estudo de suas caracteristicas pode ser
encontrada em algumas obras, dentre as mais relevantes encontra-se a obra A Origem da Familia,
da Propriedade Privada e do Estado que foi publicado originalmente em 1884, por Friedrich
Engels; o livro propunha-se a analisar as relagdes familiares nos tempos primitivos. Engels utilizou

os escritos do historiador americanc Charles Morgan como referéncia para o referido livro.

Gilberto Freyre é outro autor que se destaca, com sua obra Casa-Grande e Senzala,
publicada originalmente em 1933. Freyre faz uma abordagem da formagdo da sociedade brasileira,

definindo-a como a familia patriarcal rural.

Outra obra relevante € a do francés Philippe Aries; com seu livro 4 Histdria da Crianga e da

Familia, Ariés faz uma abordagem do surgimento do sentimento da infincia, como as criangas eram
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tratadas por suas familias, como estas estavam estruturadas na sociedade dos séculos XVI ao XIX.
Acerca da familia ¢ preciso considerar algumas questdes no que se referem a sua evolugio, suas
fungdes, suas concepgdes, suas crengas, ao longo de seu trajeto histérico. Como se deu a evolugio

da familia consangiiinea® & familia moderna.

Segundo Engels a sociedade estd determinada pelos meios de produgdo, ou seja, pelo
desenvolvimento do trabalho e da familia, pois os homens necessitam de meios para sobreviverem e
1850 86 se da com o desenvolvimento do trabalhio, A familia, também se desenvolve, pois & medida
que as familias trabalham o desenvolvimento surge, e com isso a propriedade privada, pois sdo

muitos frabalhando em prol de um Unico objetivo: a acumulagio de bens, de riquezas.

Na obra citada, Engels classifica as vérias estruturas familiares existentes nos tempos
primitivos, do que pode ser chamado de barbarie. Como exemplos so citados: a familia

consangiiinea, a punaluana, a sindidsmica € a monogamica.

A priori pode-se dizer que a familia consangiiinea era aquela em que os vinculos
existentes tais como irm#o e irmf, avé e avl, eram relegados a segundo plano para que a relaclo
carnal pudesse acontecer, pois todos eram maridos e mulheres. N&o existia a chamada fidelidade.
Todos estavam ligados por lagos de sangue, mas nem por isso tais lacos eram respeitados no
momento da relaglio carnal, criando com isso o que se chama de “promiscuidade sexual”. Somente

os vinculos entre pais e filhos eram respeitados. Nota-se que este tipo de familia nfio existe mais.

Com o aparecimento da familia punaluana houve um progresso, pois enguanto na familia
consangiifnea somente os vinculos entre pais e filhos eram respeitados, na punaluana os vinculos

entre irmfos, também foram considerados, ou seja, entre eles a relagfo carnal nfio podia acontecer,

Na familia punaluana os irm#os que sdo origindrios por linha materna, surgindo com isso a
gens, que segundo Engels (op. cit.)} [...] constitui-se num eirculo fechado de parentes consangtiineos
por linha feminina, que nfio podem se casar uns com os outros; e, a partir de entdo, este circulo se
consolida cada vez mais por meio de institui¢des comuns, de ordem social e religiosa, que o

distingue de outras gens da mesma tribo.

® Termo usado por Engels (2002), no livro 4 origem da familia, da propriedade privada e do Estado.
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Com o desenvolvimento da sociedade, das relagBes sdcio-econdmicas e cultyrais, os lagos
consangiiineos sdo cada vez mais excluldos na realizagiio dos matrimdnios, os vinculos entre um
homem e uma mulher sdo estreitados, a fidelidade, principalmente por parte da mulher ¢ exigida,

dentro dos casamentos. Chama-se isso de familia sindidsmica.

0 matriménio sindidsmico acontecia muitas vezes por rapto ou compra da mulher, por parte
do homem junto s suas mées, excluindo os pais. O rapto de uma mulher foi considerado como o
inicio da monogamia. Vé-se com isso que as relagdes grupais estdio se estreitando cada vez mais.
Considera-se, portanto uma evolugfio relevante para a consolidagio da familia moderna na

sociedade,

As separagles entre homens e mulheres também eram comuns, pois a mulher era que

£ » T ~ »
mandava” na casa, ¢ quando as coisas nfio iam de acordo com a sua vontade, os homens eram
obrigados a arrumarem todos os seus objetos pessoais e voltarem para a sua familia de origem.

Segundo Engels (op. cit.):

[...] Habitualmente as mulheres mandavam na casa: as provisGes eram comuns, mas — ai do
pobre marido ou amante que fosse preguigoso ou desajeitado pra trazer sua parte ao fundo
de provisdes da comunidade! Por mais filhos ou objetos pessoais que tivesse na casa, podia,
a qualguer momento, ver-se obrigado a arrumar a trouxa e sair porta afora. E era indtil
tentar opor resisténcia; porque a casa se convertia para ele num inferno; nio havia remédio

sendio o de voltar ao seu proprio ¢fd (gens) on, o que costumava acontecer com freqiiéneia,
contrair novos matrimdnios em outro { p.59).

Pode-se dizer que a familia monogamica éurge a partir da evolugfo da familia sindidsmica,
fortalecida onde homem e mulher formam lagos conjugais mais estdveis, mas por interesses
econdmicos, ou séja, os casamentos sfo de conveniéneia. A fungdo deste tipo de familia ¢ a
procriaciio de filhos legitimos, de paternidade ndo duvidosa, ja que os filhos seriam os herdeiros de
todos os bens. Ao homem ¢ dado mais poder e direitos, pois s6 ele pode romper o matriménio &

manter relagdes extraconjugais, sendo que esta tltima caracteristica permanece até os dias de hoje.

A familia monogimica veio para consolidar o dominio de uma das partes, mas precisamente
do homem sobre a mulher, do fortalecimento da poligamia, assim como da prostitui¢io e do
adultério por parte do sexo masculino. A poligamia era um costume bastante praticado, consistindo

no casamento entre um homem e uma mulher, sendo que o homem mantinha uma segunda mulher,
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fora do matriménio, costume este que persiste até os dias de hoje, ji que muitos maridos sfo infiéis

as suas esposas.

Portanto, pode-se observar claramente que da familia consangiifnea a familia monogimica
houve mudangas significativas para o desenvolvimento histérico da familia, no que tange as
relagBes: homem/mulher, pois os lagos se estreitaram, as relagdes de poder se estabeleceram, assim
como as relagdes de interesses econdmicos, da sociedade privada, pois muitos se mantinham

casados a fim de prosperar na vida financeira.

Segundo Engels (op. cit.) os tipos de matrimdnio que podem ser considerados ao longo da
histéria da familia sdo: matrimdnio por grupos que corresponde ao estado selvagem, o sindidsmico
que faz parte da barbérie ¢ o casamento monogAmico que corresponde a chamada civilizagdo. Pode-
se perceber entdo que a familia se desenvolve de acordo com as relagBes sociais que sdo construidas

e mudadas ao passar dos anos.

Verifica-se, nos dias atuais, que o matriménio j4 néo se configura como se via na familia
monogamica, pois a mulher ndo ¢ mais obrigada a manter-se casada, ndo depende mais
financeiramente do esposo. Com isso, as relagdes mudam e a mulher pode utilizar-se do divoreio
para dar prosseguimento a sua vida sozinha ou com ouiro companheiro. Neste contexto a crianga,
otiunda da unifio desfeita pode ser esquecida, ou ser assumida efetivamente pela nova familia,

como um outro membro qualquer.

 preciso lembrar que houve mudangas significativas na histéria da familia a partir do
momento que a sociedade mudou as suas atitudes em relagiio & crianga, pois se verifica que nos
tempos primitivos a crianga era vista como um ser sem muita importincia. A familia ndo destinava

tantos cuidados ou atengfio is criangas na organizagfo punaluana, ou monogamica, por exemplo.

Arids, na obra citada (1981), faz uma abordagem acerca do surgimento do sentimento de
infancia, de familia. Enquanto que Engels analisa os tempos primitivos, dos povos barbaros, ele faz.
um estudo partindo da Idade Média, analisando a sociedade medicval, como esta estava estruturada,
como eram as relagdes entre crianga e adulto, mostrando que o sentimento de familia nfo existia.
De inicio a crianca era vista como um adulto em miniatura, e a transi¢do da fase infantil para a fase

adulta se dava sem o devido acompanhamento dos pais.
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De acordo com Ariés (op cit.) o sentimento de familia surgiu nos séculos XV e XVI, época
em que as Pessoas se reuriam para fazer algo em comum, como se alimentar e trabalhar, No entanto
ainda eram submetidas ao seguinte: a partir dos sete anos de idade, independente da condicfio social
ou financeira, eram entregues para um “periodo de aprendizagem”, nas casas dos mestres, onde

pudessem aprender bons modos, servir & mesa, enfim servigos domésticos, servigos estes que eram

-considerados importantissimos para ingresso da crian¢a no mundo dos adultos.

7

No decorrer da histéria a crianga passa a ser vista com outros olhos pela sociedade. A
familia a vé com olhos de catrinho, destinando mimos e paparicos. Agora a mesma & usada para o
entretenimento dos adultos. Com o seu jeito “inocente” de ser é figura indispensavel na vida

familiar.

No micio do século XVII, a observagéo da “inocéncia” das criangas por parte dos adultos
fez surgir um outro sentimento nas familias, mas agora um sentimento de preocupacio com a saide,
com a higiene dos menores, demonstrando com isso lagos de afetividade, de amor, de cuidados,

antes nfio identificados. A crianga se torna um ser central na vida dos adultos, da familia.

" A familia ainda era vista como algo social, ou seja, ndo havia privacidade junto aos
membros familiares, o que as pessoas pensavam das casas uns dos outros era mais importante do
I

|
que a familia propriamente dita. 1

Com o tempo a familia foi se torﬁando mais privada, a educagfio das criangas que antes era
funciio dos mestres, agora se torna fmﬂgﬁo dos colégios, dos liceus, que sfio encarregados pela
educagfio dos menores para a vida em soiciedade. Aos meninos € dada a formagfo a partir dos onze
anos, e as meninas a partir dos doze an&s de idade, sendo que nesta €época estas nfio freqlientavam
ainda a escola, mas eram preparadas par?a os servicos domésticos. Diferentemente da educagfio da
Antiguidade que era feita pelos prépri&s adultos e da educagdo praticada pelos mestres, sendo
ambas de carater mais doméstico do que ;social. Ha, neste estagio, uma preocupa¢do maior por parte
da familia com seus filhos, com a sua edll;lcaqﬁo. Segundo Ariés:

O essencial era manter as relagdes sociais com o conjunto do grupo onde se havia nascido,
elevar a propria posigio através de um uso habil dessa rede de relagbes. Ter &xito na vida
nio significava fazer fortuna ou obter uma sitvagio — ou ao menos isso era secunddrio;
significava antes de tudo qbter uma posig3o honrosa numa sociedade em que todos os
membros se viam, se ouviam e se encontravam todos os dias. .( op. cit. p.164.).
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Portanto, a idéia de familia como algo privado surge a partir deste momento, sendo
que as familias tornam-se mais restritas aos seus membros, e a preocupagfio uns com os outros

prevalece.

Ainda no século XVII, a escola nfio trabalhava com conteidos propriamente ditos,
como nos dias de hoje, mas a énfase maior cra com a vida em sociedade. Tinha-se uma visdo
técnica do ensino, visando a instrugdo de jovens, clérigos e velhos. O objetivo maior era que o
jovem aprendesse boas maneiras como: falar corretamente, cumprimentar as pessoas, todas estas
boas maneiras encontradas nos manuais de civilidade, ¢ na medida em que as criangas
desobedecessem aos manuais eram castigadas em casa pelos pais. Verifica-se isso quando Arics

afirma:

Na segunda metade do século XVII, as civilidades mantinham seu aspecto tradicional, mas
reservavam um lugar cada vez maior aos conselhos educativos e &s recomendag@es
dirigidas apenas as criangas, excluindo os adultos, como, por exemplo, recomendagGes
relativas aos comportamentos dos escolares. Num manual “pueril ¢ honesto para a instrugio
das criangas” de 1761, havia um capitulo inteiro sobre a “maneira pela qual a crianga deve
se comportar na escola”. ( op. cit. p.176.)

As criancas deveriam se comportar na escola, deveriam ter boas maneiras, e caso isso néo
acontecesse & noite era dado o castigo em casa. As mesmas iam dormir sem maiores conversas com

o restante das pessoas, pois nfio dormiam sozinhas, e nfo conversar ji era um castigo, entre os

‘demais aplicados.

Por muito tempo a casa familiar foi organizada de maneira que todos dormiam junios: pais,
filhos, criados, amigos, enfim néo havia privacidade na hora de dormir, porém com o tempo essa
organizacio mudou € se criaram espagos separados: salas e quartos. A familia toma—se.@is unida,
se tratam com apelidos, mostrando com isso intimidade, companheirismo. A perda de um filho

jamais seria consolada, pois nenhum outro substituiria.

A partir do século XVIII surge a familia moderna, totalmente oposta & sociedade, voltada
exclusivamente aos pais e filhos, e que existe até os dias de hoje. Aqui os direitos dos filhos sfo
iguais perante a lei, diferentemente dos outros petiodos, os pais beneficiavam financeiramente

aquele fitho que mais gostava.
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Destarte, verifica-se que, ao longo da historia a familia se transformou, os valores foram
reconstruidos, acompanhando as mudangas econdmicas, religiosas, sdcio-culturais de cada periodo,

enfim houve mudangas significativas para o desenvolvimento da sociedade.

Independente do tipo de organizacdo, estrutura, entende-se como familia:

[...] um néclec {mpar, criador de uma cultura propria e com leis, regras, mitos, ritos e
crengas peculiares. Cada pessoa que compde uma familia além de compartilhar desses
mesmos ideails e comportamentos, tem suas préprias emogfes e suas diferentes
significagBes do cotidianoc doméstico. Esses diferentes universos se entrelagam e vio
formando um jeito de viver e conviver que, a0 mesmo tempo que conta, omite seus dramas,
suas dores e seus sabores.{ PAROLIN, 2005 p. 37).

Nos dias de hoje sabe-se que existem vérios tipos de organizagdo familiar, assim como na
Antiguidade. Na sociedade atual temos: A familia nuclear que ¢ chamada também de tradicional,
que perdurou por muito tempo. E aquela composta por pai, mée ¢ filhos nascidos deste casamento

entre mae e pal.

Ha também as familias poligdmicas, familias extensas, mono parentais, multigeraciondis €
reconstituidas. No que se refere 4 primeira, ¢ aquela em que o marido_iem esposa e filhos, porém
mantém outros relacionamentos ¢ tem filhos com outras mulheres, € como legalmente:todos t€m

direitos, acaba-se por se considerar todos de uma mesma familia.

_As familias extensas sio aquelas cujo nimero de membros ¢ aumentado em beneficio
préprio, do aumento da renda familiar. J4 as familias mono parentais s3o aquelas que sdo
construfdas somente pelas mies e filhos. As multigeracionais sdo familias onde ha o convivio de
varias geragdes. Por exemplo, avés que criam netes, bisnetos, tias que tratam de sobrinhas gravidas

et decorréncia da falta da mie.

E por fim as familias chamadas de reconstituidas que sdo aquelas onde houve separagdes
através do divorcio e que foi realizado um novo casamento, ou ainda aquela composta por pai e mie
que'se submete a inseminacio artificial por autorizacio legal de ambos a._ﬁm de terem seus filhos,
nio cabendo ao doador do sémen nenhum direito sobre o filho gerado. Também se chama de

familia reconstituida a unidio de homossexuais que, por sua vez, adotam criangas.
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A familia nos dias de hoje é considerada uma instituico complexa, pois sofreu alteragdes
significativas ao longo dos anos, podendo-se afirmar que a familia nuclear deixou de ser o modelo.

Segundo Silva e Dessen:

O modelo tradicional ¢ entendido como um grupe composto por pai, mie e filhos nascidos
desta unifio, com papéis de género claramente definidos, ou seja, o pai ocupa a fungéo do
provedor material da familia e a mie, a de responsavel pelas tarefas domesticas e pelo

~—. cuidado dos filhos. As mudangas no papel feminino geraram uma maior flexibilizagio das
relagBes, provocando instabilidade e volatilidade nas relagBes intimas e uma constante
reformulagio de projetos individuais e grupais (2005, p.117).

Com isso o casamento deixou de ser uma obrigacio, pois o papel da mulher perante a
sociedade mudou; ela pode perfeitamente manter-se com seu proprio trabalho, ndo dependendo do
homem para sustentd-la. Com isso os nimeros de divércios aumentaram, ¢ as familias nucleares,

tradicionais, vio perdendo espaco para as familias reconstituidas.

Outro fator de analise é a estrutura familiar em relagfo as leis. Como ¢é discutido o tema
familia no Direito, na Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo, no Estatuto da Crianga e do
Adolescente, na Constitui¢io, nos Planos do Governo Federal? Enfim como a familia € tratada

legalmente?

No Brasil do século XIX, de acordo com o Codigo Civil de 1916 eram considerados
membros da familia apenas os filhos nascidos da unifio estavel de pai e mée. Os oriundos de outras
relacBes eram considerados “bastardos” e nfo tinham direitos de heranga ou qualguer outro

bheneficio.

J4 com o Novo Cédigo Civil de 2002, a familia & vista como algo complexo, pois existem
vérios tipos de organizag#io, e o parentesco nfo se da apenas por lagos consangiifneos, mas por lagos
de afetividade, como os da familia h4 adogBes, ou ainda o reconhecimento por parte de pais aos

filhos gerados fora do casamento. Considera-se legalmente o registro de nascimento.

Segundo Pereira:

No direito brasileiro atual, com fundamento no art. 227 da Constituigio e nos arts. 1,393,
1596 e 1.597 do Cédigo Civil, consideram estados de filiagdo ope legis: a) a filiagdo
biolégica em face de ambos os pais, havida de relagdo de casamento ou da unifio estdvel, ou
em face do Unico pai ou méie biolégicos, na familia monoparental; b) filiagiio ndo-biolégica
em face de ambos os pais, oriunda de adogdo regular ; ou em face do pai ou da mée que
adotou exclusivamente o filho; e ¢) filiagdo nfio —bioldgica em face do pai que autorizou a
inseminagfo artificial hetérologa ( 2004, p.508).



3D

-
~ 4-"

)

)

DADEDEDED SO EDEDED IS

J

DEDEDEDEDEDEDED

4\\. .
/_.

LS

'

PIDIPIOIDER EDIDID AR DS

3000

DEOEDEDED RS

37

Portanto, verifica-se que as relagGes de parentesco hoje em dia, de acordo com o Codigo
Civil de 2002, podem se dar de diversas maneiras, pois estio amparadas legalmente. Pereira afirma
ainda que:
A familia tendo desaparecido suas fungGes tradicionais, no mundo do ter liberal burgués,
reencontrou—se no fundamento da afetividade, na comunhiio do afeto, pouco importando o
modelo que adote, inclusive o que se constitui entre um pai ou uma mée e scus filhos... O
afeto ndo é fruto da biologia. Os lagos de afeto e de solidariedade se derivam da
convivéncia familiar, e nfo do sangue (op. cit. p.313).
Comprova-se com isso que os direitos entre os filhos séio iguais perante a lei. No A1t.226 da
Constituicio Federal, a familia ¢ instituigdo protegida pelo Estado e por sua ordem juridica, seja
qual for o seu tipo de esirutura.

Segundo Pereira (op. cit.), as entidades familiares reconhecidas juridicamente sdo o

. casamento ou a unido estivel. Entende-se por casamento a unifio entre um homem e uma mulher,

que oficializam o desejo em um cartdrio. J4 a unifio estdvel é aquela unifio livre, continua e
duradoura, entre um homem e uma mulher que coabitam o mesmo teto sem impedimentos
matrimoniais, s6 pode ser aplicada a essa unifio a comunh#o parcial de bens, com o casamento o
casal pode desfrutar dos outros tipos de comunhfo.

; Verifica-se que a0 analisar a familia historicamente, percebe-se muitas vezes que esta sofreu
alteraces ao longo dos anos, principalmente no que se refere a sua estrutura e ao modo como séo

vistas as criangas. Observando a familia escolhida para a pesquisa, nota-se que tal familia ndo ¢

tradicional, ou seja, formada por pai, mée e fithos, mas uma familia multigeracional, aquela que se

constitui de avo e neto, sendo que a avo faz o papel de mée da crianga. Isso se deveu ao fato dos

il

lacos matrimoniais entre pai e mée terem sidos desfeitos.

E preciso ressaltar também que legalmente é a familia que dispSe de todos os direitos sobre
a crianga, € que por mais que a escola interfira nas relagdes, esta nfio pode impor a familia como
educar uma crianga, neste caso, uma crianga com sindrome de Down. Com isso a familia torna-se
presente e importante tanto no processo de educagfo informal, quanto no processo de educagdo

formal da crianga, mesmo que as vezes esta presenca nio seja tHo constante.
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22.A EAMiLlA NO PROCESSO DE EDUCAGAO INFORMAL E FORMAL DA CRIANGA
COM SINDROME DE DOWN

Considerando a familia como uma instituicdo onde a crianga passa maior parte de seu
tempo, entende-se que esta institui¢do pode ser considerada uma das formas de educagfio informal

que a crianga participa.

Pode-se dizer que os pais, ao receberem a noticia de que terdo em seio familiar uma crianga
com sindrome de Down farfio diversas interroga¢fes como: E o meu filho perfeito onde esta? Como
serd que esta crianga serd quando crescer? Eu saberei lidar com ela? Como devo trata-la? Isso
quando a familia nfo é pega de surpresa e totalmente despreparada em todos os sentidos. O
sentimento de luto, de perda do filho perfeito é imenso. As expectativas que foram tolhidas, a dor, a

tristeza, o medo de lidar com o desconhecido, com o que ndo € “normal”.

Parafrascando Voivodic, as primeiras experiéncias podem comprometer a relagdo futura
entre os pais, devido ao impacto que produz em toda a familia, ter no seio familiar uma crianga com

sindrome de Down € uma decepciio sem dimensdes. Bowlby , citado por Voivodic (op. cit.), afirma

que:

{...) a existéncia de uma crianga com distiirbio representa uma ruptura para os pais. As

expectativas constrnidas em torno do filho normal tornam - se insustentaveis. Vistos como

uma projegiio dos pais, esses filhos com deficiéncia representam a perda de sonhos ¢

esperangas. Assim, o nascimento de uma crianga com deficiéncia desperta entfio, nos pais
N um sentimento de perda do filho esperado (p.50)

{
\
y

O luto ¢ um perfodo pelo qual a familia passa até aceitar o filho com SD. Sobre o luto,
Voivodic (op. cit.), citando Drotar, afirma que os pais passam por estigios até a aceitacdo. Eis

alguns deles:

Reagiio de choque, onde as primeiras imagens que os pais formam da crianga séo baseadas
nos significados anteriormente atribuidos a deficiéncia.

Negacio da sindrome, tentando acreditar num possivel erro de diagndstico, associando
tragos da sindrome a tragos familiares (...)

Reagio emocional intensa, Nesta fase, a certeza do diagnostico gera emogGes e sentimentos
diversos: tristeza pela perda do bebé imaginado, raiva, ansiedade (...)

A ansiedade e a inseguranga diminuem. As reagBes do bebé ajudam a compreender melhor
a situacfio, j4 que ndo ¢ tio estranho (...) Comega a existir uma possibilidade de ligagéo
afetiva.

Envolve a reorganizagio da familia com a inclusdo da crianga portadora da SD(p.51).
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Desta forma, a familia devera entender que ir4 passar por uma fase dolorosa até reorganizar
sua estrutura, enfrentando as dificuldades que irfio surgir. Sabe-se, porém que isto ndo acontece

aleatoriamente, mas que € um processo que se da ao longo da convivéncia entre seus membros.

No que tange & educagfo formal desta crianga, a familia muitas vezes nfio investe na eth sua
formagfio devido nfo acreditar que ela possa vir a se desenvolver, pois diante das dificuldades
encontradas como: distincia da escola, professores que nfo desejam ter em sua turma um aluno com
a SD, escolas despreparadas, o preconceito, enire outros. Diante de tal situagfio, os pais,
principalmente aqueles que nfo podem dispor uma escola especial para os seus filhos, tendem a

deixa-los de fora da escola regular, com isso o desenvolvimento destas criancas fica comprometido.

Entende-se que qualquer crianga independentemente se tem alguma deficiéncia ou ndo deva
passar pela educagio formal, que é aquela encontrada nas instituigSes de ensino, a educaglo

escolarizada. Voivodic afirma que

a escola especial trouxe grandes contribuigdes para a educagéo da crianga com deficiéncia
mental ao mostrar que toda crianga, mesmo com atraso grave, pode ser educada. Suas
contribuicdes também sdo importantes na incorporagio de técnicas especializadas e
programas de desenvolvimento individual. (op. cit., p. 59).

Por isso entende-se que a deficiéncia mental presente nas criangas com SD, assim como as
caracteristicas proprias da sindrome possa se tornar em obstaculos para a escolarizag:ﬁo(das mesmas:
Sabe-se que criangas com SD respondem .aos estimulos lentamente, dai a necessiciéide""qué os
educadores t8ém em utilizar recursos especiais para estarem mediando o processo de aprendizagem,

assim como a familia.

Espera-se que as familias, assim como as escolas possam compreender que néo ¢ necessario
terem salas bem equipadas para receberem criangas com SD, mas simplesmente mudar a forma de
olhar para estas ctiangas, bem como mudar a forma de trabalhar os contetdos. Para isso ndo sdo
necessérias grandes mudangas, mas apenas forca de vontade e consciéncia, de que € dever da escola

receber e possibilitar o aprendizado de qualidade para as mesmas.

Em suma, o processo de escolarizagiio de uma crianga com SD perpassa por diversos fatores

. < s ;e e N T o
denire os quais o respeito as suas caracteristicas proprias, a sua limitagio em relagdo a
aprendizagem, e a familia torna-se fundamental neste processo, pois € através dela que a crianga

participard ou nfio da escolarizagio, pois se a familia nio acreditar realmente no seu
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desenvolvimento, a escola por si s6 ndo poderd contribuir de forma significativa para a sua

formagéo.

O desenvolvimento de uma crianga de cinco anos é um processo que se da através da
interacdo desta com o seu meio, com a sua histéria ¢ sua cultura, da sua familia. Basear-se-a em

Vigotski no préximo capitulo para explicar tal desenvolvimento.




3003320020300 2233000333333 33333033 TITIIIIIIDDIDIIDID D

41

3.0 DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA DE CINCO ANOS

Este capitulo se subdivide em duas partes. Primeiramente abordari a temética acerca do
desenvolvimento da crianga de cinco anos de idade, e mais adiante o desenvolvimento de uma
crianga de cinco anos com a sindrome de Down, numa perspectiva vigotskiana. Ressalta-se ainda
que se encontra na literatura brasileira diversas obras acerca do desenvolvimento infantil, assim
COmo Idivers'és teorias referentes 4 aprendizagem, porém a teoria vigotskiana é a que mais

contempla a pesquisa aqui proposta.

'3.1. O DESENVOLVIMENTO INFANTIL SEGUNDO VIGOTSKI

Dar-se-4 énfase, neste trabalho, aos estudos feitos por Vigotski em relagdo ao
desenvolvimento infantil. A escolha de Vigotski se deu pela visdo de que o autor traz acerca da
formagﬁo_ de conceitos, de interagiio social, das relagSes entre pensamento ¢ lingnagem, entre
desenvolvimento e aprendizageﬁi. ‘Nessa concepgdo, tanto a escola quanto.a familia séo
consideradas espacos de interacio social, espagos podem acontecer situagdes que sdo propicias ao

desenvolvimento de uma crianga de cinco anos.

p Para Vigotski a aprendizagem se da através da interagfio do ser com o meio cultural em que
vive. Esse meio inclui a familia através de seus membros, os vizinhos, a escola através da
professora, dos alunos, do diretor, enfim de toda comunidade escolar. Acerca do desenvolvimento

humano, Rego (1995) afirma que:

A maior a parte dos atos humarnios nfio se baseia em inclinagtes biologicas. Ao contrario, de
modo geral, a agdo do homem é motivada por complexas necessidades, tais como: a
necessidade de adquirir novos conhecimentos, de se comunicar, de ocupar determinado
papel na sociedade, de ser coerente com seus principios e valores etc (p. 45).

Dai subentende-se que o ser humano necessita de outros para o seu completo

desenvolvimento, portanto a escola e a familia tornam-se lugares importantes na vida de cada um.

Para Vigotski, citado por Rego:

E curioso conhecer suas criticas aos paradigmas “boténicos” e “zoolégicos”, adotados, na
pesquisa psicologica, para explicar o desenvolvimento infantil. Segundo ele, a primeira
tendéncia compara o estudo da crianga A botdnica, ou seja, entende que o desenvolvimento
da crianga depende de um processo de maturagSio do organismo como um todo. Esta
concepeglio se apdia na idéia de que “ a mente da crianga contém todos os estagios do futuro
desenvolvimento intelectual: elas existem ja na sua forma completa, esperando o momento
adequado para emergir” (Vygotsky, 1984, p.26). Para ele, no entanto, a maturagio
biolégica ¢ um fator secunddrio no desenvolvimento das formas complexas do
comportamento humano, pois essas dependem da interagio da crianga e sua cultura (op.
cit. p. 57).
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Assim sendo, a crianga necessita para o seu desenvolvimento da interagdo com outros seres,
e o seu desenvolvimento psicolégico se dd através da agfio dos sujeitos de uma determinada
sociedade, de certo contexto social do qual a mesma interage e participa, visto que essa interagio
nio se resume aos contatos diretos e imediatos, mas principalmente ao contato com a cultura, com a

histdria.

Alguns estudiosos afirmam que a aprendizagem € inata, ou seja, o sujeito j4 nasce com
habilidades, outros defendem que ela se di através da maturagio bioldgica, do empirismo. Ja
Vigotski afirma’que o processo de aprendizagem de uma crianga de cinco anos, suas llabilidaaes,
suas atitudes, as informag¢des adquiridas, os seus valores, tudo isso é construido a partir do contato

desta crianga com a realidade que a cerca, de acordo com o meio em que vive que este processo €

ligado pela zona de desenvolvimento proximal.

A respeito da zona de desenvolvimento proximal (ZDP) é necessario dizer que de acordo

-com as idéias vigotskianas a crian¢a se desenvolve a partir do suporte educacional que € lhe dado,

ou seja, a (ZDP) ¢ o caminho percorrido pelas fungdes que estfio em processo de amadurecimento a
fim de se aproximarem de seu desenvolvimento real. E um caminho de constante transformacéo,
onde a presenca de outra pessoa € necessaria hoje para determinada tarefa, porém amanhi ndo sera
mais, pois a mesma ja conseguird realizar sozinha, swvas fungdes psicologicas ja estarfo

consolidadas.

Para Vigotski, o conhecimento € socialmente mediado, logo a aprendizagem nfo € um__

processo inato, mas que se dd através de um processo ativo, singular, ao longo de sua vida,

intervindo sempre no meio em que vive. A crianca nio € somente um ser na sociedade, ela é um
agente que participa do meio social em que esté inserida, formando assim o que pode ser chamado
de processos psicolégicos, processos esses proprios da cultura na qual a crianca estd participando.
Por isso € que através da apropriagdo destes instrumentos, destas interdgdes, afravés das operagdes

psicolédgicas € que se da o desenvolvimento dos individuos, tendo a linguagem como mediadora de

_ todo esse processo.

Percebe-se que a teoria vigotskiana acerca do desenvolvimento infantil baseia-se na
interacdo social e histdrica dos sujeitos, e que esta interagio pode se déd na familia, e que antes de

dizer que uma crianga niio pode aprender algo € necessario levar em consideragdo a influéneia da
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cultura, mesmo esta crianga tendo a sindrome de Down, pois além de estimulos, esta necessita

[

também da interagdo sdcio-cultural para se desenvolver integralmente.

3.3. A CRIANCA DE CINCO ANOS COM SINDROME DE DOWN E SEU
DESENVOLVIMENTO

As criangas de cinco anos de idade, independente de terem SD ou nfo necessitam de

cuidados, assim como de estimulos corretos para que o seu desenvolvimento acontega. Sabe-se,

porém que tais criangas necessitam de atengéo especial tanto por parte da familia quanto por parte

da escola.

A crianga com SD desenvolve-se mais lentamente que as outras, pois tem aspectos
peculiares dentre elas a deficiéncia mental, o desenvolvimento motor ¢ a linguagem, porém todos
estes aspectos podem ser trabalhados com o que se chama de intervengfio precoce, pela estimulacfio
desta crianga, priorizando as suas necessidades. A estimulagfio visual, a exploragio oral, a

. A . . " , . . ..
estimulacfio tatil, e a estimulagfio auditiva, os exercicios para o desenvolvimento da motricidade,
assim como a estimulacfio cognitiva sfo necessédrios para o desenvolvimento da crianga com SD,

bem como a interagdo socio-cultural. De acordo com Neves e Silveira:

Ao compreender o desenvolvimento como um processo qualitativamente diferente para

cada individuo, no qual os obsticulos podem ser contornados por meio de processes

compensatdrios, sendo a mediagio fundamental para a obtengfio de bons resultados, as

proposi¢Bes de Vygotsky sobre o desenvolvimento anormal oferecem uma visdo da

deficiéncia come uma anormalidade social e as diferengas no desenvolvimento passam a
4 ser vistas como variag@es qualitativas ( p.80, 2006).

Assim sendo, a interagio com os adultos passa a ser fundamental para a ampliagdo de
conceitos por parte da crianga, para o desenvolvimento da linguagem. Frente as mediagdes que sio
feitas, ela ird se organizar ¢ reorganizar suas respostas frente ao problema, porém o
desenvolvimenio das fungdes psicoldgicas superiores se dardo em processos mais primitivos em

relacdo a média das criancas.

As criancas de cinco anos com SD tendem a nfio se concentrar tanto numa mesma tarefa,
pois interrompem constantemente o que estdo fazendo se interessam logo em seguida por outra

atividade. Parafraseando Vigotski isso acontece devido aos baixos indices motivacionais, como o

“alto grau de ansiedade, insegurancga frente a problemas novos, situagdes dificeis, tendo ligagho
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direta com os seus aspectos afetivos e cognitivos, necessitando ainda de intervengdes que devem ser

feitas pelo mediador, a fim de colaborar com a interagdo desta crianga.

Para Silveira, a luz de Vigotski:

Na crianga portadora de deficiéncia, a relagfio pensamento/linguagem esté estruturada de
forma diferente da encontrada nas criangas nfo portadoras de deficiéncia. No caso da
linguagem, nas portadoras de deficiéncia mental estd pobremente desenvolvida, de medo
que a crianga torna-se incapaz de controlar os préprios processos de comportamento, tornd-
los auténomos e/ou autoregulados. Achados de Luria (1991) indicam dificuldade da crianga
portadora de deficiéncia mental em perceber as instrugBes verbais, de modo generalizado, ¢
transformar em uma apenas nos caos muito simples, a crianga portadora de deficiéncia
conseguiria captar o que fazer e formular uma regra ( analise, sintese, organizagiio). Nos
casos de deficiéncia mais severos, esta identificagiio da regra, por mais simples que seja,
pode ndo ocorrer (2003, p.10).

E preciso considerar que, na crianga com SD, o desenvolvimento nfo estd ligado somente as
msuficiéncias desta, mas interligada as vivéncias @ue a mesma‘t}'aZ, com a cultura, com a concepgao
de deficiéncia que a sociedade tem, sendo que todos estes fatores atingem o emocional, resultando
em atrasos consideraveis no processo de aprendizagem. Daf a necessidade de nfo limitar o atraso de

uma crianca apenas a fatores de ordem orgénica, aos déficits, mas considera-lo num contexto que a

crianca se encontra.

E preciso ainda superar a dicotomia entre o bioldgico e cultural. A superagfio disto &
imprescindivel para que se tenha um olhar diferenciado com as criangas com SD, pois afasté-las do

convivio social a fim de recebem tratamento especifico, além de ser uma forma de segregagio

social, nfio irad contribuir em nada para o processo de aprendizagem, processo este que se dé ao

fongo da vida.

Portanto, para que o desenvolvimento de uma crianca de cinco anos de idade com sindrome
de Down seja realmente satisfatério é necessario que se leve em conta diversos fatores como ja
vistos anteriormente. E preciso lembrar que as principais contribuigdes de Vigotski sobre a
deficiéneia sdio de que esta causa impacto no ambiente ¢ que este impacto pode acarretar em
limitagdes por parte dos sujeitos. Assim sendo a crianga nfio pode ser reduzida a deficiéncia, ao
déficit, mas analisada no contexto que est4 inserida ¢ que o desenvolvimento ndo esta ligado apenas

aos aspectos bioldgicos, mas também aspectos culturais.

O préximo capitulo tratard da metodologia utilizada para analisar os dados coletados nesta

pesquisa, analisando tais dados através de categorias.
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4. METODOLOGIA: OS RUMOS DA PESQUISA

A metodologia escolhida para a realizacfo deste trabalho € a pesquisa com abordagem

qualitativa. Segundo Ludke e André (1986):

O “significado” gue as pessoas déo as coisas e & sua vida sdo focos de atengdo especial
pelo pesquisador. Nesses estudos hé sempre uma tentativa de capturar a “perspectiva dos
participantes™, isto ¢, a maneira como os informantes encaram as questdes que estfio sendo
focalizadas. Ao considerar os diferentes pontos de vista dos participantes, os estudos
qualitativos permitem iluminar o dinamismo interno das situag@es, geralmente inacessivel o
observador externo. (grifos das autoras. p. 12).

A trajetoria metodologica desta pesquisa foi délineada a partir da elabora¢fio de um projeto
de pesquisa nas disciplinas sobre metodologia do trabalho cientifico, e mais adiante, de um estudo
de caso feito com uma familia que tem como um de seus membros uma crianga portadora da
trissomia do 21. De acordo com Ludke e André (1986) o estudo de caso possibilita ao pesquisador
direcionar o olhar para o que ha de tnico, particular, mesmo que posteriormente venham a ficar
evidentes certas semelhancas com outros casos ou situagdes (p.17). Assim, o estudo de caso,

enquanto método de investigaglio propde-se a analisar aspectos inicos ¢ peculiares em uma dada

situagfo.
Ludke e André (op. cit.) afirmam que:

Os estudos de caso enfatizam a “interprefagdo em contexto”. Um principio basico desse
tipo de estudo é que, para uma apreensfio mais completa do objeto, € preciso levar em conta
o coniexto em que ele se situa. Assim, para compreender melhor a manifestagdo geral de
um problema, as agfes, as percepgdes, os comportamentos e as inferaglies das pessoas
devem ser relacionadas a situa¢io especifica onde ocorrem ou a problematica determinada
a que estdo ligadas (grifos das autoras, pagina 18).

Diante desta opg¢io metodoldgica, o trabalho investigativo foi realizado em uma escola do
municipio de Jacundd, Estado do Pard, que tem em seu quadro de discentes criangas com
deficiéncias, tais-cofio a deficiéneia fisica € mental e a sindrome de Down. A partir destes critérios,
a instituico de ensino selecionada foi a Escola C da rede piblica de ensino que, dentre outros,
atende a uma crianca com SD no Jardim II da Educagfo Infantil. A escola C pertence a um bairro de
periferia, assim como seus alunos. Tem em média 800 alunos, dentre estes a maioria pertencente a

modalidade de ensino Educagfio Infantil. Escolheu-se também a familia desta erianga para foco de

investigac#o.
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Com isto utilizou-se entrevistas semi-estruturadas e observagdes para a coleta de dados,
informag8es que posteriormente serfio analisadas, a fim de atingir os objetivos propostos na

pesquisa.

As observagles e entrevistas tornaram-se importantes neste processo, pois segundo Ludke e

André (op. cit.):
Tanto quanto a enfrevista, a observagdo ocupa um lugar privilegiado nas novas abordagens
de pesquisa educacional. Usada comeo o principal método de investigagfio ou associada a

outras técnicas de coleta, a observaglio possibilita um contato pessoal e estreito do
pesquisador com o fendmeno pesquisado, o que apresenta uma série de vantagens (p.26).

J

A familia escolhida € composta por avd, neto e tio, sendo que a mie visita de vez em quando
a casa. Tal familia pode ser considerada como uma familia multigeracional, ou seja, nfio é uma
familia nuclear tradicional, pois quem faz o papel de mie € a avé. Outro cendrio, que pode ser
considerado como relevante é a casa onde a crianga mora. A infante mora em um bairro de
periferia, numa casa simples de madeira com a avé e o tio, sendo oriunda de um casamento que ja
ndo existe mais. A méc separada deixou o filho para ser criado pela avd desde os trés meses de

idade. Assim sendo o foco dessa investigagio esta baseado em torno da questfio: famflia ¢ escola.

4.1 ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

De acordo com os dados coletados através do didrio de campo, observagdes e entrevistas
semi-estruturadas e posteriormente analisados, levantou-se algumas categorias no que se refere ao
problema pesquisado: a interagfio entre familia e escola. A andlise através de categorias segundo
Minayo permite organizar com mais precisdo os dados. De acordo com a autora:

[..]Jas categorias sdo empregadas para se estabelecer classificaglies. Nesse sentido,

trabalhar com elas significa agrupar elementos, idéias ou expressdes em torno de um
conceito capaz de abranger tudo isso. Este tipo de procedimento, de um modo geral, pode
ser utilizado em qualquer tipo de andlise em pesquisa qualitativa (2000, p.70).

Foram propostas algumas categorias bastante gerais, a priori; de cada categoria emergiram

subcategorias, as quais derivam diretamente do material coletado. Foram as seguintes as categorias

gerais:
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a) tipificacdo da familia, pois se percebe que a familia ao longo dos anos passou por algumas
mudangas, que podem ser vistas através das suas caracteristicas. Verifica-se que as familias
nucleares que algum tempo atrds eram a maioria, nos dias atuais sfo substituidas por
familias reconstituidas, e no caso desta pesquisa pela familia multigeracional, que € aquela
composta por avl e neto, neste estudo especificamente de avé, neto e tio.

De acorde com a legislag@o brasileira a familia € vista como-algo complexo, pois existem
varios tipos de organizagio, e o parentesco nfo sc d4 apenas por lagos consangiiineos, mas
por lagos de afetividade, como os da familia em que hé ado¢Ges, ou ainda o reconhecimento
por parte de pais aos filhos gerados fora do casamento. Considera-se legalmente o registro
de nascimento. Na familia pesquisada ha lagos de afetividade consiruidos entre a avd € o
neto que podem ser considerados como uma relacfio de mée e filho, apesar de legalmente no

registro de nascimento a mie seja outra.

b) tipificacfio da escola, na rotina escolar é possivel verificar como sfo construidas as
relagbes entre os sujeitos, pois a escola é um importante espago de socializag#o,
considerando assim que uma descrigdo da rotina escolar ajuda a compreender suas relagdes
com a familia, com os seus membros. Na escola escolhida para pesquisa a presenga da
familia ocorre através de reunides de pais ¢ mestres, porém nfo hé projetos que insiram tais
familias no seu dia-a-dia. A escola também tem contato com os pais na entrada e safda de
alunos. Percebe-se que nos dias atuais é dada a escola a tarefa de cuidar e educar os filhos,
pois muitas vezes a familia nfio dispSe de um determinado tempo para destinar aos membros

que estudam.

c) interagies entre familia e escola, levando-se interagfio entre familia e escola é de extrema
importincia para o processo educativo de uma crianga, pois € através do didlogo, das

discussdes que estas farfio que va colaborar ou néo para com o desenvolvimento da crianga.

Sabe-se que a familia e a escola sdo instifuigSes nas quais a crianca passa a maior parte do
tempo, principalmente na familia. Estas institui¢Ges sdo as responsaveis diretas pela educagio desta
crianga, e as duas devem ter uma relagfo harmoniosa, para que o desenvolvimento desta crianga se

dé de forma integral. Observa-se que tanto a escola quanto a familia nfio devem se eximir do

processo de educagio formal e informal.
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Tanto a familia quanto a escola ao longo dos anos passou por diversas mudangas que podem
ser consideradas significativas. A familia ndo é mais aquela que existia ha tempos atras, pois sua
estrutura foi modificada, existindo hoje vérios tipos. A escola por sua vez, também mudou, as
responsabilidades que sfo delegadas a esta sfo inimeras. Assim pode-se dizer que tais instituiéﬁes

s8o importantes para a vida dos sujeitos, ¢ que deveriam dialogar em prol de um unico objetivo que

¢ o desenvolvimento da crianga.

Ressalta-se ainda que as sub-categorias emergiram da andlise do material coletado, ndo tendo
sido” propostas a priori, especialmente relacionadas & categoria interagdo familia-escola:

desinformac#o, desinteresse, descrenga, expectativas educacionais limitadas a socializag@o.

Na pesquisa proposta observa-se a baixa interacfio existente ente a escola e a familia, porém
ambas nfo acreditam realmente no desenvolvimento de Lucas. A avd, quando interrogada sobre o

material que o neto leva pra escola, e qual o acompanhamento dela junto a professora de Lucas,

afirma:

Olha... a primeira vez que eu mandei eu levei eu mandei foi um caderno - - foi 56
..porque...eu ndo sei...também ...era..até que era pra mim perguntar pra ela o que que lem
nesse caderno...o que ele fez....e eu nunca perguntei..entdo... (ENTREVISTA Dp.1 Is. 33 a

36)

Ja em outro trecho:

é isso...eu ndo sei ...pois é aquele dia que perguntei pra ela eu falei assim se ele jd tava
Jazende alguma coisinha ela disse ndo que ele ...num tava fazendo nada...ela também.. tava
deixando passar mais o tempo porque ele..num...os outro fazia alguma coisa e ele ndo
ligava de fazer nada.. (ENTREVISTA D.p.1ls. 48 a 52) ‘

Observa-se na fala acima que a interag@o entre a avo ¢ a professora € muito baixa, ou quase
nula, pois o caderno que ela comprou foi no inicio do ano letivo, ¢ como ndo acompanha as

atividades do neto na escola, nio sabe o que foi feito com o caderno.

No decorrer das entrevistas observa-se que a familia, no caso mais especifico a avé de Lucas,

ndio tem muitas informagfes acerca da sindrome, pois segundo ela quando interrogada sobre o que

sabia sobre a SD diz:
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Ndo minha filha, eu néio sei nada ndo. (ENTREVISTA D p.11 31}

Ja em outro trecho;

Eu sei que se eu deixar o cabelo dele crescer ele fica pdlido, fica gripado dirveto, e que ele
vai falar. Também ele é muito nervoso. (ENTREVISTAAp. 11 34 ¢ 35)

Sabe-se, portanto, que a palidez nfo tem nenhuma relagio com o cabelo comprido, e nem de
que criancas com SD sfio mais nervosas que as “normais”. Logo, as informacdes que a avd tem a

respeito da SD séo informagdes arraigadas em crencas € mitos.

As expectativas da familia em relagdo ao Lucas também sdo muito baixas. Apesar de dizer
que acredita no desenvolvimento do neto, a avd através de atitudes demonstra que nfo tem

convicgdo do real desenvolvimento dele. SEo afirmacdes dela:

Ah.. assim vai ser dificil...o Lucas.. ah..eu acho assim eu gostaria de ta com ele na escola..
direito... mas eu acho...eu acho.. eu acho assim...o Lucas é muito inteligente...no ano que
vem...ele ji vai ter seis ano ai ele vai se desenvolver como wma outra crianga qualquer...a
responsabilidade..que vai ter que estudar... eu acho..assim o Lucas é muito inteligente..
fica muito feliz.assim eu acho que ele vai desenvolver. num é igual o5 outro..mas a
mentalidade assim.ndo ¢é rdpido igual os outro. mas ele vai conseguir..

(ENTREVISTA A p.315.127 a 135).

A avo diz que acredita que o neto pode se desenvolver, porém o mesmo nio teém horarios
pra dormir, ndo freqiienta a escola regularmente, pois as vezes dorme tarde ¢ nfio acorda. Como ela
nfio esta cedo para leva-lo, simplesmente fica com vizinhos, ou dormindo. Pergunta-se entfo: E se
fosse um outro neto sem a SD, ela agiria assim? Percebe-se que isso se da ao fato das baixas

expectativas em torno do seu processo de desenvolvimento educacional.
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A escola escolhida para pesquisa é piblica, de periferia, e com algumas consideragdes no que
se refere & crianga com deficiéncia, pois os professores que ministram aulas nfio tém formagfo
adequada e nem um acompanhamento por parte das secretarias de educagfo. Matriculam os alunos
apenas para cumprir a legislagio do pais, que diz que todas as criangas t€m direito a escola, com

deficiéncia ou ndo. Assim sendo as turmas ficam lotadas, e os espacos inadequados,

Tucas é uma crianga de cinco anos de idade, ¢ como toda crianga nesta fase de

desenvolvimento necessita de atencfo ¢ de cuidados tanto por parte da familia quanto da escola. No
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que se refere a escola, esta crianga necessita de atividades que possam estar desenvolvendo as suas
capacidades mentais. No caso de criangas com sindrome de Down, o professor precisa ter em mente
as suas limitagOes, mas que estas ndo podem ser generalizadas. Parafraseando Vigotski o
desenvolvimento da crianga com deficiéncia mental esta relacionade com o seu desenvolvimento
cultural. A escola pode ser vista como um espago de interagdo social importante para a vida de uma
crianga com SD, pois este estard em contato com a cultura, interagindo com os sujeitos ditos

“normais”, com criangas da sua idade, enfim as situacdes se tornam propicias a aprendizagem.

Na escola em que Lucas estuda observa-se que como na familia, h4 uma baixa expectativa em

relagdo ao seu real desenvolvimento. Segundo a professora Yasmim:

...tenho outros alunos especiais, mas o Lucas é calmo... um pouco lento. Acho que ele

deveria ta no jardim I... (ENTREVISTABp.11s. 13 a 13)

Portanto, percebe-se que apesar de em outros momentos dizer que Lucas faz as atividades, nio
deveria estar naquela turma de Jardim II, mas em uma turma de Jardim I, pois é “lento”. E preciso
lembrar que as atividades podem ser diferenciadas para Lucas, e que éle ndo precisa
necessariamente ser igual a todos em relagdio as atividades. O processo de escolarizacio & longo e

precisa respeitar o tempo de cada crianga, independente de ter uma deficiéncia ou néo.

Diante das baixas expectativas em relagfo a crianca com deficiéncias a escola investe pouco
na educacfio destas, pois os professores nfo tém formagio continua, os recursos didaticos sdo
muitas vezes mal utilizados, mas o que agrava ainda a situagfo € o preconceito em relagio a esta
crianga, que muitos acreditam que estio ali apenas para “passar a tempo”, para se socializarem, mas

que néo aprenderdio muito, ou nada.

A avo da crianga com SD, a qual é considerada como mée, (pois cuida da crianga desde o seu
nascimento) nfio tivera uma educagfio sistematizada, escolarizada, ou seja, sabe apenas ler ¢
escrever o proprio nome, ¢ enfrenta algumas dificuldades em relagfio a criagfio principalmente no

que se refere & educagdo do seu neto. Segundo a avd a presenga ou ndo da mée em casa nao
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influencia na vida do neto, A avé afirma que ¢ inexistente o compromisso por parte da mie em

cuidar do filho. Sdo afirmacgdes dela;

Ndo... ndo ele ¢ muito assim com a méde dele... ele é muilo apegado é comigo...mas com a
mde dele.. pra ele tanto fuz...como tanto fez...ele ndo é muito apegado assim com a mie
dele. (ENTREVISTA D, p.1, Is. 5a 7). '

E necessario que se entenda a fase na qual esta crianca estd inserida. A educagdo infantil ¢
considerada uma etapa muito importante para o desenvolvimento de uma crianga, pois € neste

momento de sua vida que ela constrdi seu pensamento acerca das coisas que a cerca.

Segundo Rego:

Ags caracteristicas do funcionamento psicoldgico tipicamente humano nfio sfio transmitidas
por hereditariedade (portanto, ndo estiio presentes desde o nascimento do individuo), nem
sfio adquiridas passivamente gragas 4 pressio do ambiente externo. Elas sdo construidas ao
longo da vida do individuo através de um processo de interagdo do homem e seu meio
fisico ¢ social, que possibilita a apropriagio da cultura eclaborada pelas geragdes
precederntes, ao longo de milénios. ( p. 48 € 49, 1995.)

E nesta idade que necessita de mais cuidados, de atengfio, de carinho, e isso deve ser feito
principalmente pela mée, pela familia, a fim de que a crianga cresga saudavel ¢ desenvolva todas as
suas habilidades. Criangas com SD podem perfeitamente desenvolver-se desde que haja estimulos

para que este desenvolvimento acontega, assim como qualquer crianga desta fase.

As caracteristicas apresentadas por Lucas sdo de uma crianga com SD. A avo ressalta que o
neto tem baixa visdo e que apresenta problemas na fala, até consegue pronunciar a palavra mae,
porém com um pouco de dificuldades, se comunicando mais através de gestos, sorrisos e gritos.

Verifica-se que distiirbios visuais e problemas na fala sfio caracteristicas de criangas com SD.

Segundo Pueschel (op cit):

Muitas criangas com sindrome de Down tém problemas de visfo. Foi relatado que até 50%
das criangas tem dificuldade para ver de longe e outras 20% para ver de perto. Algumas
criangas tBm apresentado canais lacrimais obstruides. Um nimero grande de criancas séo
vesgas (estrabismo), t&m inflamacfio das margens das péalpebras (blefarite) e as vezes
movimentos rapidos de olho ( nistagmo). (p.93)

* Independente do niimero de linhas, das regras da ABNT, foi escolhido a formatagfo das falas das entrevistas em -
itdlico, a fim de diferencid-las das citagBes de autores.
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Numa das visitas feitas & casa de Lucas fora proposta pela pesquisadora uma atividade em
que' consi‘s\tia em mostrar varias imagens de livros de historias infantis, contando a ele o que cada
imagem significava. No inicio o livro estava sendo folheado pela pesquisadora, ¢ ele estava a{eni;o a
cada nova imagem. Chegando numa certa imagem ele parou e ndo quis que a pesquisadora passasse
a pagina retirando a m#o dela, ela insistiu ¢ ele preferiu que se afastasse e ele proprio passou a
pagina no momento dele. Duraram uns 8 minutos esta atividade, logo em seguida ele se distraiu
com outros objetos, com um computador ¢ nfio quis continuar. Na atividade descrita Lucas

demonstra falta de atengéio, outra caracteristica da crianga com SD. (DC, p.1 ¢ 2).

Segundo Voivodic (op cit):

A atengdo € um elemento de grande importdncia no desenvolvimento dos processos
cognitivos. O déficit de atengio observado em portadores de SD, desde os primeiros anos
de vida, pode comprometer seu envolvimento em tarefas e sua maneira de explorar meio,
Existem fatores neuroldgicos presentes na SD que afetam esse aspecto do desenvolvimento.
(p. 44 e 43).

O fato de Lucas ndo ter se interessado mais pela atividade se da pela falta de atengdo, a
ansiedade e inseguranca frente a uma situagdio nova pra ele, o que é considerado comum em criangas
com SD, e também devido a atividade ndo interessar mais, ou melhor, nfio satisfazer as suvas
necessidades naquele momento. O interessante pra ele seria o computador. Isso muitas vezes pode
acontecer com atividades propostas na sala de aula pela professora, e dai como ecle pode nio
demonstrar atengfio por uma atividade muito longa ou mesmo curta, a professora podera nfio sentir-se
estimulada ou preparada para estar lidando com tal situacfio, preferindo deixar a crian¢a sem

atividades, sentindo-se desmotivada e com isso desmotivando também a crianga.

De acordo com a av6, houve um desenvolvimento significativo do neto apés a insergio na
sala de aula no inicio do ano letivo, pois era uma crianga muito agitada, irritava-se facilmente e
passava a maior parte do tempo sem contato com outras criangas, o que favorecia a agressiio ¢ a

repulsa por outras criangas de sua idade.

Sabe-se que a formagdo de conceitos por uma crianca de 5 anos se da muito antes da

escolarizago, porém este processo na vida escolar do aluno pode ser considerado importante, desde
) :

que haja interagdio com as outras criangas que estdo na mesma fasc de desenvolvimento. Segundo

Vigotski (op. cit.), o desenvolvimento individual se d4 num ambiente social determinado e a relagfo
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com © ouiro, nas diversas esferas e niveis de atividade humana, é essencial para o processo de

construcdo do ser psicolégico individual. (p.60).

Comprova-se isso na seguinte fala da avo:

El

Oh o que eu saiba .qué eu achei que o Lucas melhorou de eu ter botado ele na
escola..é.assim de... saber brincar com outras crianga..que ele niio sabia..ele num
aceitava crianca nenhuma assim com .. foda crianga que chegava perto dele ele
impurrava..ele num queria.. ele gostava abragava beijjava..mas gf ele jd impurrava pra ld
caia ele num tava nem ligando .. ele... hoje ele ja brinca com outra... ele pega num
carrinho.sabe brincar com outra pessoa.ela jd senta e brinca.. joga bola.. ... (ENTREVISTA

A p.2 s 90 a97)

Na escola, Lucas estuda na turma do Jardim II, juntamente com 26 criangas da mesma idade.

E tratado pelas outras criancas com carinho, briga &s vezes como qualquer outra crianga de sua

idade. A professora da turma relata que Lucas ¢ uma crianga como outra qualquer, ¢ bm pouco
briguento, mas gosta de ajudé-la. Segundo a professora Yasmim®:

Ak pra mim ele é normal os meninos protegem ele de agressdes ele é como se fosse

especial pra ele... briga mas eu percebo que ele ndo é maldoso..ele se alimenta sozinho na

hora da merenda as atividades ele faz... faz do jeito dele... quando eu distribuo as

atividades se for pra pintar por exemplo ele pinta traz pra mim olhar volta de novo igual
a todo mundo ( ENTREVISTA B.p.1,Is23 a28).

Em outro momento ela continua a descrever o Lucas:

Ele é superativo gosia de dangar as atividades ele faz... o problema € que a gente nio fem
material adequado pra 14 fazendo atividade diferente pra ele..ele também ndo traz nada de
casa... vem puro... 56 ele ndo traz uma folha um ldpis nada...na maioria das vezes ele ndo
acompanha as outras criangas (ENTREVISTA B.p1,1s30 a 34).

Verifica-se, na fala da professora Yasmim, a faita de acompanhamento por patte da familia e
0 processo que ¢ denominado de inclusfo. No que se refere a inclusio percebe-se nas escolas,
principalmente na escola observada, que nfio hd subsidios que possam atestar que inclusdio de
alunos com deficiéncias esteja acontecendo, pois as salas ndo adequadas, o material especifico

inexiste, a formacdio para educadores com criangas especiais na turma também é um fator em

auséncia.

Percebe-se também que muitas vezes faltam estimulos para se trabalhar na sala de aula,

investimentos por parte das secretarias de educago, da diregiio da escola, dos recursos que faltam

5 (Os nomes reais dos sujeitos da pesquisa foram substituidos por pseuddnimos, para proteger o anenimato dos
entrevistados.
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pra incluso de fato acontecer. De acordo com as observagdes feitas percebe-se na fala de uma

professora que:

o problema é que a gente niio tem muito apoio precisava ler menos alunos na turma pra

poder dar mais atengdo... (ENTREVISTA Bp. 1, Is 11 a 13).

Lucas comecou estudar em margo, porém nfio freqiienta a escola todos os dias, por inimeros
motivos dentre os quais: nfio acorda cedo, a avé ndo tem tempo de leva-le etc. Pode-se ser

verificada através da fala da avé que hd uma descrencga no desenvolvimento do mesmo.

Esses dias agora e 16 pagando uma mening ...pd tomar conta dele...é..ai... até que ela
estuda no Rosdlia af eu falei oia Regiane na hora que vocé for se puder levar ele... ai
...vocé deixa ele Id na sala dos especial que o irmdo Cal traz ele pra mim de volta...pra
mim de tarde... porque pra mim é dificil... oh eu saio de casa 6h, eu chego em casa duas
hova duas e meia. trés hora, af ew vou lavar casa, vasilha, lavar banheiro, pra mim ir
buscar ele de tarde jé to cansada..a pessoa gue foma conta...na hora de levar pra escola
estuda também... por isso que fica dificil pra mim, num fica dificil pra mim? ( referindo-se
a ida dele & escola) (ENTREVISTA D, ,p.2 Is. 65 a 74).

Pergunta-se entdio: Serd que se fosse outro neto, no caso sem SD, ela também ndo teria

tempo de levé-lo regularmente 2 escola? Verifica-se que issc se da pelas baixas expectativas da avd

nos avangos do neto na escola, pois se fosse outro neto ela com certeza texia tempo ¢ investiria na

vida escolar da crianga. .

~ e
A descrenca por parte da sociedade, e principalmente da familia em relagdo ao
desenvolvimenio de criangas com SD pode ser considerada comum, pois nem todas as familias

acreditam realmente que uma crianca com SD possa se desenvolver. De acordo com Voivodic (op

cit):

Diante das dificuldades da crianga, a miiec mostra-se mais diretiva em sua comunicagfio com
ela, faz menos perguntas, talvez esperando menos respostas. Essa maneira de proceder
mostra uma baixa expectativa da mde quanto & possibilidade de desenvolvimento da
crianca, apesar dos esforgos realizados na estimulagdo. Segundo Casarin citado por
Voivodic (1999), observa-se uma ambigiiidade: os pais estimulam, mas néo acreditam no
desenvolvimento de seu filho e 0 mantém com uma eterna crianga. (p.33).

A avo acredita que com a matricula do neto na escola desde o inicio do ano letivo, houve um
desenvolvimento significativo, pois Lucas antes de ir pra escola ndo interagia com nenhuma outra

crianga sem brigar, que preferia brincar sozinho. Com as aulas ele desenvolveu-se socialmente.
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Por outro lado, percebe-se que a familia ndo investe muito na escolarizagdo do neto, pois
muitas vezes deixa de manda-lo para a escola, devido a nfio ter tempo de buscd-lo, ou ainda ndo
destina um material escolar como cadernos, lapis, pois a crianca ndo leva nenhum material de casa.
Com isso verifica-se claramente que ndo -hd um acompanhamento regular da vida escolar do neto,
Quando se pergunta sobre o material escolar do neto a avo relata:

...a primeira vez que eu levei eu mandei foi um caderno - - foi 56... por que...eu ndo sei..

também...era...até que era pra mim perguntar pra ela o que que tem nesse caderno...o que
ele fez.,. e eu munca perguntel.. entdo... ... (ENTREVISTA Dp.1 Is. 33 a 36).

Percebe-se claramente na fala da avo o desinteresse pela vida escolar do neto, pois ela
reconhece que a escola é importante, que ele desenvolveu-se socialmente com os colegas, porém

nfo ha um investimento na sua vida escolar.

Portanto, a familia tanto quanfo a escola se tornam importantes na vida da crianga, pois sio
nestas instituigBes que a crianga passa maior I'Jarte‘de seu tempo. A interagéo entre familia ¢ escola
¢ imprescindivel para o progresso da crianga. No caso de Lucas a participa¢fio da familia na sua
vida escolar deve ser bem maior, pois ele necessita de atengdo, paciéncia, e acima de tudo respeito

aos seus limites.

Parafraseando Vigotski os problemas patoldgicos causadotes da deficidncia mental no
deixardo de existir, mas estes problemas podem perfeitamente serem superados pela formagdo de
novas fungdes através das vivéncias sociais. A zona de desenvolvimento proximal ird definir estas
fungdes que ainda nfo amadureceram, mas que estio em constantes transformagBes, através da

mediacfo.

O entendimento por parte da familia em relacio & crianga com SD ¢ outro fator de
relevincia, pois segundo a avé desde o nascimento do neto, nfio recebera nenhuma informagio
acerca da SD, segundo ela:

Eu sei que se eu deixar o cabelo dele crescer ele fica pdlido, fica gripado direto, e que ele
vai falar. Também ele é muito nervoso. (ENTREVISTA A p.11ls 34e35)

Em face de tal depoimento, percebe-se que hd muita desinformacfo, ou ainda informacGes
errbneas acerca da SD, sendo que com isso o compromisso da escola vai muito além da insergao de

um aluno com SD na sala de aula, para cumptimento da lei. Diante disso € necessdrio que a escola
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oriente as familias, que traga informagdes cientificas e verdadeiras acerca da SD), deixando as estas
fam{lias seguras e preparadas para lidarem com os preconceitos ¢ clementos que ndo sdo

verdadeiros.
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5. CONCLUSAO

O tema escothido para pesquisa deste trabalhio suscita grandes discussoes, por parie daqueles
que fazem parte do sistema educacional brasileiro, assim como das pessoas que sdo consideradas

com alguma deficiéncia, ou ainda daqueles que se propdem a entender tal temética.

Ao longo da histéria da educacio especial no Brasil, das diversas leis criadas, dos encontros
internacionais, dos discursos em torno da inclusdo de pessoas com deficiéncias, percebe-se que nao
houve em nenhum moménto, avangos vindos de forma facil, mas, conquistas que foram alcancadas
com muitas lutas e que até hoje s@o travadas em torno de pessoas que muitas vezes t€m que se

fazerem respeitar, e fazer corn que os seus direitos sejam cumpridos.

Consideram-se avangos no que tange a legislagio brasileira acerca das pessoas com
deficiéncias, porém o que muitas vezes impera ainda € a desinformacio ¢ o preconceito, pois a

deficiéncia ainda é confundida com doenga, € que esta doenga é incurdvel.

As escolas muitas vezes nic preparam a comunidade escolar, para estarem recebendo em
suas classes criancas com SD, e com isso as {ratam como um individuo que estd ali apenas para
passar o tempo ¢ atrasa-la com as suas criancas “normais”, pois ensina-las exige atengao, respeito a

diversidade, tempo, formagio e boa vontade.

A familia que se tem nos dias atuais passou por diversas mudangas, e vé-sc que aquela
familia tradicional composta por pai, méae e filhos ndo exXiste mais, ou com fanta fregiiéncia. O que

se vé sio familias multigeracionais compostas por avés que criam nefos como se fossem filhos,

oriundos de casamentos desfeitos.

No éaso do problema pesquisado acerca da inferagic entre familia e escola, verifica-se que
a presehga da familia na vida de Lucas ndo se da de forma satisfat6ria, 0 acompanhamento da avo,
bem como do tio juntamente a escola é praticamente nenhum. Os motivos sio indmeros: a avd
trabalha fora, sai de casa cedo, ndo tem muito tempo para o neto, o tio também trabalha a mae
verdadeira quase nao vé o filho, a escola é longe da residéncia, e segundo a avo a professora nao

manda tarefa pra casa, mas que ela gostaria de ter mais tempo pra ele.
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A relagio entre familia e escola, portanto nfio acontece de forma a contribuir
significadamente com o desenvolvimento de Lucas, as interagdes que deveriam ocorrer como

discussdes, didlogos, informagdes por parte da escola junto a familia, nfio se pode dizer que € real.

De acordo com a avé a escola é importante para o desenvolvimento de Lucas, mas nfo tem
condi¢des de mandi-lo regularmente pra sala de aula, pois a professora também nfo motiva, nﬁo‘
manda tarefas pra ele, nem ela se interessou em comprar o material dele, nem de definir uma rotina
com horarios pra acordar, ir pra escola, dormir, comer, enfim uma rotina que na maioria das vezes

toda crianga tem.

Sabe-se que a auséncia da familia na vida escolar de seus membros, principalmente quando
um desses membros é uma crianga com SD, pode acarretar em diversos problemas para a vida
desta, ¢ que esta familia sofrer4 as conseqiiéncias mais tarde na adolescéncia e vida adulta deste

individuo, pois este sujeito nfo terd autonomia para resolver as situagGes que aparecerdo na vida.

-3, Ao longo da pesquisa nota-se que pelo fato de trabalharem para sobrevwerem o d1a todo, as
familias ndo destinam um tempo para a educagdo escolarizada de seus filhos, no caso aqu1 do neto.
E quando esse neto tem SD a situacfio fica mais complexa. Sabe-se que criangas com ou sem SD
podem petfeitamente se desenvolver, se a familia estimular corretamente, como manda-las pra
escola regularmente com material. Destinar hordrios, seguir uma rotina, brincar, estimular a crianga
a ler revistas mesmo sem saber convencionalmente, informar-se sobre a SD, excluindo as crendices
e informagdes errdneas, s80 imprescindiveis para o desenvolvimento de uina crianga de cinco anos

com SD.

A escola por sua vez, deve assumir de uma vez por todas 0 seu compromisse com a

socicdade, seja esta com ou sem deficiéncia, deve respeitar os seus discentes, suas particularidades,

~ suas necessidades, acompanhando o professor na sala de aula, revendo sua pratica, suas mediagdes

pedagdgicas que facilitem a aprendizagem, préaticas que deverfio ser inclusivas ¢ ndo segregadoras.

A inclusiio deve perpassar a deficiéncia, os preconceitos, as barreiras sejam elas fisicas ou
psicolégicas e atender a todos sem discriminag@es ou conceitos pré-estabelecidos, exigindo medidas
afirmativas, com isso a escola que se tem pode perfeitamente desenvolver-se e tornar uma escola

melhor, digna de receber qualquer sujeito que dela resolver fazer parte.
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As dificuldades encontradas para a realizacio deste trabalho pode-se dizer que nfio foram
tantas, apenas um olhar inseguro por parte da familia, por temer que as informagSes prestadas
pudessem ter um aspecto negativo, pelo fato da crianga ter a SD. Quanto & escola, esta se mostra
preocupada quando ha uma pessoa que pode ser considerada “estranha” no seu dia-a-dia, e quando
se sabe que esta pessoa estd ali com o propdsito de observar o seu fazer pedagdgico, os sujeitos que
compdem a instituigdo, as relagBes, os obstdculos aparecerem, mais nada que ndo possa ser

discutido ¢ analisado pelos envolvidos.

Parafraseando Vigotski os principios do desenvolvimento humano séo os mesmos para todos
0s sujeitos. Todo ser humano é educavel e a fragilidade da deficiéncia pode ser considerada uma
forca que moverd os sujeitos para suas realizagSes. A deficiéncia faz parte da subjetividade de
muitas pessoas, que se constituem como sujeitos sociais, com base, simultancamente, na fragilidade

e na for¢a dessa condigio e em suas possibilidades educativas.

' Algumas questdes podem ficar abertas para reflex3o como: A incluséio realmente acontecera
de fato a propiciar uma melhoria na vida das pessoas, e principalmente a inclus&o de criangas com
SD nas escolas deixara de ser apenas para cumprir a lei? A familia de fato aceitard a crian¢a comi
deficiéncia em seu seio € ndo tera mais preconceitos, assim como a éscola‘? O Estado ira parar de
criar tantas leis, e colocar as atuais em pratica, dando especial atengfo as criangas com deficiéncia?

Alguns conceitos sobre deficiéncia e doenga precisam ser revistos?

S#o estes e outros questionamentos que poderdio ser debatidos e analisados a partir deste
trabalho, que ndo teve a intengfio de esgotar a tematica, mas de propor reflexdes acerca de um

determinado assunto.
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Didrio de Campo

O acompanhamento de Lucas ocorreu nos seguintes cendrios: casa da avd (onde
Lucas-mora), que fica localizada num bairro distante do centro da cidade; a escola, esta fica
num bairro de periferia, e no trabatho da avé ( localizado no centro da cidade, bem distante

de sua residéncia. A avg leva-o de vez em quando para o trabalho.

Lucas raramente vé a mie. Este ano a av0 matriculou-o numa escola regular; ela diz
que fez a matricula sem dizer que ele tinha Down, por medo da escola n#o aceitar.
Ela diz ainda que o mesmo tem baixa visdo, mas que ndo usa 6culos devido nunca

ter conseguido ficar calmo durante a consulta, ficando invidvel para o médico analisé-lo.

Apresenta problemas na fala, consegue pronunciar a palavra mée com um pouco de

dificuldades, se comunica mais através de gestos, sotrisos, gritos. Lucas comegou estudar

em marco, porém nio freqilenta a escola todos os dias, por inimeros motivos, dentre 0s

quais: nfo acorda cedo, a avo niio tem tempo de leva-lo, etc.

Numa das visitas de Lucas ao trabalho da avé, ela levou-o até a sala que trabalho e
14 como tem muitos livros, revistas e computadores, Lucas se interessou logo por um dos
corqputadores e nio quis voltar com a av6 (mesmo ela insistindo) para o andar de baixo (o
prédio tem dois andares), ficando comigo na sala. Diante de tal situagfo, resolvi auxilia-lo
mostrando imagens no computador, percebi que Lucas reagiu muito bem, ficando euférico,
feliz em sentar na frente de um computador, mexia rapidamente no teclado, ndo permitia
que eu pegasse no mouse, ou no proprio teclado, e a cada nova imagem que aparecia no
monitor era uma festa. A avé sempre falava pra ele ficar quieto e ele olhava pra ela com um

jeito impaciente e dizia do seu modo pra ela deixar ele em paz. Nesta atividade foi muito

dificil tira-lo da frente do monitor, pois ele insistia em permanecer. Acredito que ficaria

- uma manhi inteira sem se cansar.

Devido ao Lucas n#o ter nenhum contato com livros em sua casa, propus a atividade

‘de mostrar vérias imagens de um livro com historias infantis, contando a ele o que cada

imagem significava. No inicio o livro estava sendo folheado por mim, e ele estava atento a
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cada nova imagem. Chegando numa certa imagem ele parou e nfo quis que eu passasse a
pagina retirando a minha méo, eu insisti e ele preferiu que eu me afastasse e ele préprio
passou a pagina no momento dele. Duraram uns 8 minutos esta atividade, logo em seguida

ele se distraiu com outros objetos (o computador novamente) € ndo quis continuar.

Na semana do dia 23 a 27 de julho observei tanto o Lucas quanto a familia dele
durante trés dias. Fui até a casa dele, onde se encontravam todos: mie, avd, um dos irmaos
(ele tem dois). Ele e o irm&o se ddo muito bem, brincam juntos, brigam pela mesma coisa,
pois tem praticamente a mesma idade, apenas um ano de diferenga um do outro. A avo €
bem paciente, trata o de Lucas ((tanto ela quanto a me dele)). Com relagdc a mée, percebi
ela mais distante um pouco do Lucas talvez seja pelo fato de estar apenas passando uns dias
na casa da mée. A avé dele me disse que ¢la pode ficar ou pode ir embora a qualquer
momento,

Néo consegui falar com o tio dele que também. mora na casa, pois 0 mesmo trabalha
o dia inteiro.

Quanto ao Lucas mais precisamente corre o tempo todo, o portfio da casa nfio pode
ficar aberto que ele vai brincar na rua, entdio a avo sempre ficava prestando atencfio nele,
até€ porque ela disse que os vizinhos também cuidam dele, por causa do movimento. Todos
sdo muito carinhosos com ele. Na hora do almogo ¢le ndio se concentrou pra comer,ficou o
tempo inteiro brincando com o irmfo. A avé me disse que ¢ fase, poi.(s tem épocas que ele
emagrece muito por ndo querer comer, e em outras fica normal, mas ela nfo dd nenhuma
medicagio especial pra ele. S6 da de vez em quando uma vitamina. Nestes trés dias que fui
a casa da avd nfio fiz muitas perguntas, fiquei mais observando o comportamento de todos,
porém sei que minha presenga deve ter influenciado em algumas atitudes. No terceiro dia,
j& estavam todos bem 4 vontade, principalmente a mée dele. Ela me disse apenas que ama o
filho e que ele € muito importante pra ela; eu percebi que ela ficou um pouco triste ao falar

esta frase.
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ACOMPANHAMENTO NA ESCOLA — SALA DE AULA -2° semana de agosto

Apresentei-me a professora Yasmim — professora do Jardim II da escola C. Perguntei se
poderia acompanhar o Lucas durante um periodo na sala de aula, ela disse que sim, pois a
coordenadora da escola ja tinha dito a ela que eu iria.

No 1° momento a professora cantou a misica: “Boa tarde coleguinha como vai.” O
Lucas inicialmente nfo levantou pra cantar na roda, mas logo em seguida a professora
chamou: “Vem Lucas” também e ele foi. Tentou acompanhar os gestos que a professora
fazia assim como os gestos dos colegas, observando-os. Logo em seguida fizeram uma
oracao.

As criangas pediram pra ela cantar mais, ¢ ela assim fez. Cantaram mais duas
cangdes: 0 sapo ndo lava o pé e a casinha. Lucas acompanhou no ritmo dele.

Os colegas sfo bem amaveis com ele, A professora me disse que todos da classe
protegem o Lucas, de brigas, de tudo, apesar dele ser um pouco briguento também.

No inicio da aula Lucas mostrou-se quieto, em comparagdo com o0 seu
comportamento de casa, com os irmfos e com a avo.

No 2° momento a professora anunciou que iriamos para a sala de video assistir a
um filme intitulado de A polegarzinha, com duragfio de 50 min. Perguntei a ela quantas
vezes assistiam a videos e ela me disse que uma vez por semana. A sala de video nde tem
cadeiras, e a TV é de 14 polegadas. Chegando até 14 as criangas deitaram-se no chéo e
comecaram a assistir. Lucas ficon disperso o tempo todo, encontrou uma mesa pequena ¢ s¢
escondeu debaixo dela.

As criangas se juntaram ao redor dele ¢ comegaram a abragé-lo, a beijé-lo e o filme
acontecendo.

A professora a todo o momento chamava a atencéo deles para o filme, porém sem
muito sucesso, principalmente em relagdo ao Lucas.

Ela me disse que isso sempre acontece, ele nad’ presta muitaﬂatengﬁo aos filmes. -
Dei uma folha de papel pra ele, ele rabiscou, rabiscou depois cuspiu nela e rasgou.
A professora disse que ele dorme muito, que até pensaram de colocat ele na turma

da manh, mas af pensaram que ele poderia chegar atrasado porque acorda tarde.
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Quando percebeu que Lucas estava chamando a atengdo das criancas mais do que o
filme, ela 0 chamou pra deitar em seu colo. Ele veio e ela comegou a fazer cafuné nele e
poucos minutos depois estava dormindo. Lucas dormiu o filme inteiro ¢ na hora de voltar
pra sala a professora apenas comunicou ao vigia da escola que o Lucas iria ficar dormindo
na sala e que quando acordasse que a chamasse. Como Lucas estava dormindo e a hora do

intervalo chegou aproveitei pra entrevistar a professora.

ACOMPANHAMENTOQ NA ESCOLA - SALA DE AULA
Ultima semana de agosto de 2007 - 1° dia

No 1° momento a professora orou com as criangas. O Lucas estava disperso
entretido com um material no canto da sala. A professora o chamou dizendo que iriam
cantar. Ele veio. Cantaram uma muasica de boas-vindas. Sentaram-se todos em seguida.

Ela organizou a sala em circulos, o Lucas € o primeiro da fileira direita. Distribuin
uma tarefa mimeografada pra pintarem. O Lucas participou da atividade. Essa atividade
durante cerca de 45 minutos. Ela sempre elogiava as melhores pinturas. O Lucas j no final

dos 45 minutos abandonou a folha e foi brincar com outros materiais que tinha no canto da

_sala. Novamente a professora anunciou que iriam cantar uma mosica pra sairem pro

intervalo.No intervalo todos fizeram fila pra irem ao refeitério. Lucas se alimentou assim
como os outros, sempre brincando com as demais criangas. De volta a sala a professora
distribui massa de modelar pra cada um e pediu que formassem grupos. Lucas amou essa
atividade. Ficou concentrado. Logo em seguida propds uma atividade de colar barbante
numa folha com um desenho, formando assim a figura. Essa atividade tomou todo o resto
da aula. Lucas ndo conseguiu colar o barbante, irritando-se rasgou a folha. A professora deu

outra folha e ele fez, porém néo concluiu.

2% dia

Neste dia a me do Lucas o trouxe. Eu perguntei a ela se iria morar com ele agora.

Ela disse que nfo, que ia viajar, s6 tinha vindo resolver umas coisas. Deixou Lucas na sala,
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conversou um pouco com a professora, perguntou como ele tava se comportando e a
professora disse que estava bem. Depois a professora me disse que ela so vive viajando,
que nem acompanha o Lucas direito.

A professora iniciou a aula com uma oragfo, em seguida contou uma histéria: os
trés porquinhos. Lucas ouviu atento a professora. Sempre no inicio da aula ele estd quieto.
Logo em seguida a professora disse que iriam pro patio. La no patio cantaram umas trés
musicas, brincaram de roda também. De volta a sala ela distribuiu uma tarefa
mimeografada pra eles responderem.

Hora do intervalo, Cantaram a musica: meu lanchinho e foram pro recreio. Durante
o recreio ndo houve nada de especial, apenas lancharam,correram ¢ o tempo acabou. Apds
o recreio voltamos pra sala, Lucas se mostrava um pouco cansado, estava todo sujo devido
ter corrido na hora do recreio e caido pela grama. A professora retornou a atividade
mimeografada, pois nfio tinham terminado. Lucas sentou no chdo com a tarefa dele, poucos
minutos depois estava deitado dormindo. A professora percebeu, foi até a secretaria pegou
um colchonete e colocou Lucas nele. O resto da aula ele permaneceu dormindo. Na hora da
saida a mie nfio veio buscé-lo, mas sim a Kombi que transporta as criangas especiais. Lucas
se alegrou ao ver o motorista, que pareceu ser muito amigo dele. O motorista me disse que

quando vem buscé-lo é uma “luia” pra ele descer da Kombi, fica querendo andar mais.
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ENTREVISTA A (avd) _
Data: 16/09/07 Duragdo: 16°: 19

Ent. ,
Ana Luisa
Ent.

Ana Luisa:
Ent. |
Ana Luisa:
Ent. .
Ana Luisa:
Ent.

Ana Luisa:
Ent.

Ana Luisa:

Ent.
Ana Luisa:

Ent.

Ana Lu{;:a:
Ent. .

Ana Lui'éa:
Ent.

Ana Luisa:

Ent.Uhn....

./
- Ana Luisa:

qual o nome da mée do Lucas?

Laura

e o seu?

Ana Luisa

qual a idade da Laura quando teve o Lucas?

19 anos

local que ele nasceu?
tucurui

quando a mie soubera que ia ter um fitho down?

depois do nascimento '

como reagiu?

ihhh ficou desesperada pois depois do nascimento ele foi passear
com ele e uma mulher olhou e disse o teu fitho é “mongoloide™ e
ela disse nfio e a mulher insistiu entfio ela veio correndo pra casa
chorando entrou e me disse mie uma mulher ainda agora dissc
que o Lucas ¢ mongoléide entfio eu olhei pra ele e achei que tinha
mesmo mas até aquele dia ele ja tinha uns trés meses eu ainda néo
tinha me dado conta ai a gente procurou um médico e ele fez o
exame e ficou comprovado

¢ o pai? _

nfo tem contato mas sabe que tem um filho assim
((nesse momento a mie entra na sala e eu a avd me apresenta ela
senta no outro sofd porém nfo participa da conversa.... s0 quando
eu pergunto sobre a escola ela interrompe € diz que cle dorme
muito observa mais um poucc e sai da sala))

a senhora sabe o que a sindrome de down recebeu alguma
orientacio? _

ndio minha filha eu ndo sei nada nfio
‘mas e na convivéneia, na pratica o que a senhora acha que ¢ ¢ssa
sindrome?

eu sei que se eu deixar o cabelo dele crescer ele fica pélido fica
gripado direto e que ele vai falar também ele € muito nervoso

e a senhora ndo manda lanche?

ndo...¢ muito dificil... as vezes...s6 uma vez que eu mandei um
lanchinho pra ele.... é....a gente ndo tem no dia né Antonia... ai ¢
dificil :

porque eu tava até conversando com minha professora ¢ ai ela me
disse que como a senhora ndio tem recursos pra mandar ele pro
fonoandiélogo uma equipe especializada entfio a senhora devetia
ta investindo nele na escola por exemplo mandando ele pedindo
pra professora mandar tarefa exigindo dela ela nfio manda pros
outres alunos? ela manda...entdo... a senhora deve ir 14 ¢ falar
manda tarefa pro Lucas de casa... né que af a senhora pode 4 em
casa vendo esse lado com ele

é isso...eu ndo sei ...pois ¢ aquele dia que perguntei pra ela eu falei
assim se ele j4 tava fazendo alguma coisinha ela disse nfo que ele
..num tava fazendo nada...ela também.. tava deixando passar

N
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Ent.

7
Ana Lussa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

S
Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

K
Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

mais o tempo porque ele..num...os outro fazia alguma coisa ¢
ele ndo ligava de fazer nada...

e ai ela nfio mandou?

é...af por isso que ela num mandou

mas ai a senhora pode t4 pedindo pra ela mandar pra casa, pra ele
saber que tem que ter a responsabilidade também de trazer os
cadernos dele de trazer a tarefinha pra ele sentir que ta indo pra
escola

eu quero assim... uma bolsinha... comprar essas coisinhas pra
ele... caderno... lapi de cor..mas eu queria ter uma pessoa pra levar
ele...ou que eu possa levar... por isso que eu queria um horério
assim...um horéario que eu pudesse cuidar dele que eu num todo
tendo

e agora ele t4 com quem?

esses dias agora eu to pagando uma menina ...pa tomar conta
dele...é...ai... até que ela estuda no Rosalia af cu falei oia Regiane
na hora que vocé for puder levar ele ai...vocé deixa ele 14 na sala
dos especial que o itmio cal traz ele pra mim de volta....pra mim
de tarde... porque pra mim & dificil... oh eu sajo de casa 6h eu
chego em casa duas hora duas e meia trés hora af eu vou lavar
casa vasia lavar banheiro pra mim ir buscar ele de tarde ja to
cansada... a pessoa que toma conta...na hora de levar pra escola
estuda também... por isso que fica dificil pra mim num fica dificil
pra mim?

¢ a senhora acha que ele melhorou indo pra escola? por exemplo
ele se veste sozinho?

nfio... eu é que visto

ele come sozinho? por que na escola ele come

¢ ele come s6... come sozinho...agora vestir roupa sozinho... ele
as vezes cle tenta banhar s6 sé que nfio banha direitinho..assim
de dizer que o Lucas tomou banho..que o banho dele
valeu..nfo...cle banha ele vai 14 entra dentro d 4gua.ld tem
um...pedaco de tambor de plastico d” dgua que eu encho d”agua
que a menina me dd quando vem da rua... ele toda hora que ele
ta com calor... ele banha brinca... mas dizer assim que o Felipe
escovou 0s dente... escovou os pé...passou sabfo..ndo ele nio
sabe fazer nada

e a senhora acha que no que ele melhorou indo pra escola? O que
ele aprendeu que ndo sabia ?

oh o que eu saiba ...que eu achei que o Lucas melhorou de eu 1€
botado ele na escola...€...assim de... saber brincar com outras
crianga...que ele nfio sabia...ele num aceitava crianga nenhuma
assim com ... toda crlam;:a que chegava perto dele cle
empurrava...ele num queria... ele gostava abragava beijava...mas
ai ele j4 impurrava pra 14 caia ele num tava nem ligando ... ele...
hoje ele ja brinca com outra... ele pega num carrinho.sabe brincar
com outra pessoa ela ja senta e brinca...joga bola...

¢ as brincadeiras que ele mais gosta?

de bola... de musica... de dancar.. é destas coisas assim que ele
gosta... ele € apaixonado por um urso
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Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

e ele dorme com quem o Lucas

as vezes ele dorme comigo....as vezes ele dorme na cama dele

ele tem um quarto so pra ele?

tem n#o...ele dorme comigo...

e o seu filho?

meu filho...assim... no quarto € s6 eu com ele..

mas no quarto ele tem a cama dele?

tem...tem o a cama dele...tem o berginho dele

e a senhora acha que ele gosta de brincar mais com os amigos ou
s6?

s6... ele gosta sé...

apesar de ter melhorado?

¢... apesar de ter melhorado mas ele gosta mais so...acho que ja
acostumou

e a senhora acha que como serd o futuro dele no caso sem a
senhora? se a senhora faltar? a sua filha nfio mora com ele, nfo
toma conta dele

.. ele vai se dar muito mal...oh o Lucas... oh sc eu ficar longe
dele.. se eu ficar assim trés dias longe do Lucas ele adoece.. ele
sente muito a minha falta...

mas como ele depende da senhora... como serd quando ele tiver
rapaz?

ah... eu acho assim quando ele tiver rapaz cle ja se desenvolveu...
COINO 0§ OULro...assim mesmo

mas como ele vai se desenvolver pra td se desenvolvendo como
0s outros rapazes se ele nfio vai pra escola regular ?

ah... assim vai ser dificil...o Lucas.. ah..eu acho assim eu gostaria
de ta com ele na escola... direito... mas eu acho...eu acho... eu
acho assim...o Lucas é muito inteligente...no ano que vem...ele ja
vai ter seis ano ai ele vai se desenvolver como uma outra crianga
qualquer...a responsabilidade...que vai ter que estudar.. eu
acho...assim o Lucas é muito inteligente... fica muito feliz..assim
cu acho que ele vai desenvolver... num ¢ igual os outro..mas a
mentalidade assim..ndo € rapido igual os outro... mas ele vai
conseguir....

e a senhora brinca com ele quando t4 em casa?

brinco... muito com ele... é por isso que ele sente muito a minha
falta

e tarefas? material?

n&o... tem ndo

e a senhora acha que se tivesse material... ?

entretendo ele... assim eu dou revista que tem desenho pra cle..
assim ele acha muito importante...eu gosto muito de da revistinha
pra ele olhar...otho com ele... ai eu mostro as figura pra ele... e ele
diz ah... gosta de cavalo boi...essas coisa assim...eu mostro as
figura pra ele... ele acha bom...

qual ¢ a hora que ele dorme?

oh...ele o Lucas niio tem horario pra dormir... se eu for dormir
uma hora da manhi.. é uma hora da manh3 que ele dorme...se eu
nio sair..tem que tirar a televisfo da tomada... principalmente




)

D320 32222D323 0322323233000

SEDTDEDED NI ED RDED D IS I D DI D N

151
152
153
154
155 .
156
157
158
159
160
161
162
163
164
165
166
167
168

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luyisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

musica.... eu fico com doé de tirar.. ele ta alegre...eu falo bora fio
dormir....quando é um programa que ele gosta... ele sorri tanto..
eu fico com pena de tirar... mas ai tem que apagar luz

¢ de manhi na hora de acordar?

de manha eu nfo tou em casa

mas a senhora acha que ele acorda tarde?

ele acorda assim umas sete e meia

e o tio dele? tem algum tempo pra ele pra tar brincando...

oh...a semana passada..tem...oh 0 Lucas gosta demais dele...e...em
assim um contato bonito eu acho muito bonito gosta demais dele..
da comida na hora certa... d4 banho.. ele cuida dele direitim...eu
acho muito bonito...assim quando ele ta com dinheiro...assim
coisa que ele gosta é de chocolate e sorvete... de balinha assim ele
ndo gosta... ele compra coisinha pra ele ...

melhor do que a mie...

ixe... muito melhor.. dez vezes ixe... 0 Marlon ¢ todos trés... ixe...
(agradeci pela entrevista, encerrando esta, deixando em aberto

que iria precisar de mais informagSes em outro momento)
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ENTREVISTA B

2% semana de agosto (sem gravador) - Professora

Ent.
Yasmin
Ent.
Yasmin

Ent.
Yasmin:
Ent.
Yasmin:

Ent.
Yasmin:

Ent.
Yasmin:

Ent.
Yasmin:

Ent.

qual a sua formagéo?

magistério

hé quanto tempo o Lucas estuda aqui?

desde marco ( ou seja desde o inicio do ano letivo)...mas ele ficou
doente um tempo... ai ndo veio

ha quanto tempo trabalha nesta area?

quatro anos dando aulas

como vocé vé o processo da inclusfio

olha... eu acho muito bom... o problema ¢é que a gente nfio tem
muito apoio precisava ter menos alunos na turma pra poder dar
mais ateng#o...tenho outros alunos especiais, mas o Lucas €
calmo... um pouco lento acho que ele deveria t4 no jardim
I....acho interessante trabalhar com criangas assim... é um
aprendizado pra mim...acho que é bom pra ele também pois vé os
outros alunos fazendo as atividades e faz também...os meninos
aqui sfo tudo bonzinho com ele

qual a faixa etdria de seus alunos? quantos alunos vocé tem na
turma?

todos tem 5 anos...uhn... 31 alunos

como vocé vé o Lucas ?

ah pra mim ele € normal...os meninos protegem cle de agressdes...
ele ¢ como se fosse especial pra eles... briga mas eu percebo que
ele nfio € maldoso... ele se alimenta sozinho na hora da merenda...
as atividades ele faz... faz do jeito dele quando eu distribuo as
atividades se for pra pintar por exemplo ele pinia traz pra mim
olhar...volta de novo igual a todo mundo

fale mais a respeito dele na sala de aula

ele é superativo gosta de dangar as atividades ele faz... o problema
¢ que a gente ndo tem material adequado pra ta fazendo atividade
diferente pra ele...ele também nfo traz nada de casa... vem puro sé
ele nfio traz uma folha um l4pis nada...na maioria das vezes ele
ndo acompanha as outras criangas.

agradeci pelas informagSes e encerrei a entrevista
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ENTREVISTA C — sem gravador (coordenadora da escola)

Ent.
Livia:
Ent.
Livia:

Ent.
Livia:

Ent.

Livia:

quantos alunos especiais voc€s tem mafriculados e estudando
regularmente?

uhm.....perai... cinco...dois down dois mental um fisico

como vocé v€ a incluséo?

inclusfo do jeito que t4 acontecendo pra mim... é faz de conta o
que acontece ¢ a integracfio a inclusfo deve dé suporte pra vida
dos alunos... que acontece € sem critérios a gente tem que aceitar
e ponto mas nfo tem apoio pois ndo temos professores adequados
material muito menos mas ai se vocé nflo aceitar pressionam a
escola e ai..

e o Lucas?

(ela ri e fala) ah....0 Lucas ¢ uma gracinha...ajuda a professora a
carregar os livros da sala de leitura ele gosta de participar... SO
nio mexa com ele porque senfio ele bate mesmo...e... esses dias o
outro down que a gente tem derrubou as cadeiras da sala tudo a
professora me chamou pra perguntar o que fazer...eu disse a ela
perai que eu resolvo...coloquei ele pra juntar todas as cadeiras que
tinha derrubado as outras criangas achavam que ele ndo ia
apanhar e nem que eu devia ter mandado por ele ser especial mas
eu achei que devia tomar a mesma atitude que tomaria caso fosse
outra crianga...c nfio é que ele arrumou as cadeiras ¢ nunca mais
derrubou... acho que ¢ assim que tem funcionar... ficar chamando
de coitadinho nfo vai adiantar nada

vocé conhece as salas que funcionam a educacgfio especial do
municipio? os alunos daqui participam dessa sala

vou te ser sincera aquela sala pra mim nem existe pois o que tem
14 € gente despreparada acho que as mes levam eles 14 mas pra
mim ndo adianta muito...
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ENTREVISTA D (avo)
Data: 20/09/07 Duracfo: 16°: 19

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent,

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa;

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Amna Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

Ent.

como ¢€ a relagfio com a mfe dele .ja que ela ndo mora com ele?
ndo... ndo ele ¢ muito assim com a mie dele... ele é muito
apegado ¢ comigo...mas com a mie dele.. pra ele tanto faz...como
tanto fez...ele ndo € muito apegado assim com a méie dele '

a presenca dela néo influencia?

n#o... ndo influencia nada pra ele

¢ assim a senhora acha que dela com ele?

¢ quando ela chega ela assim ela tem assim tem um certo carinho
com ele... mas néo ¢ tanto assim... também...

mas a senhora faz uma comparagdo por exemplo dela com os
outros filhos

ndo...¢ tudo igual .. ela diz que ama, ela diz que gosta...,mas ela
ndo tem assim a responsabilidade o cuidado de dizer eu tenho
meu filho vou dé banho se ela tiver em casa no dia-a-dia cla da
comida mas também na hora que ela quer... ¢€ ta entendendo

ela ndio tem um horério estabelecido?

€.,.s¢ ela acorda 10h é 10h que ela vai dar o caf€... se ela acorda
nove horas € nove horas que elada o cafe

ndo tem assim uma rotina?

¢

por isso que quando o rapaz foi pegar ele pra escola ele nfo tava
pronto?

¢... por 1850...ndo t4

ele € mais apegado com a senhora?

¢ ele é muito apegado comigo

tanto faz ela ta presente ou ndo?

¢ ... tanto faz. pra ele ndo {az falta

e a questdo do material dele a questdo do material da escola a
professora diz que a senhora nio manda material pra ele

olha... a primeira vez que eu mandei eu levei eu mandei foi um
caderno - - foi s6 ...porque...cu nfio sei..também ....era..até que
era pra mim perguntar pra ela o que que tem nesse caderno...o que
ele fez....e eu nunca perguntei...entdo...

que pessoas?

ah... os meus vizinhos, alguns parentes.

mas a senhora concorda com eles?

n#o nunca dei.

além da sindrome e da baixa visdo existe outros problemas?

ndo que eu saiba... acho que ndo

como € a sua relacéio com a méie?

muito boa atualmente ela ta morando aqui.

e a sua relagdo com o Lucas?

ixe.... € meu xodd alids de todo mundo aqui de casa

cle tem irmfos? como ¢ a relag&o?
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Ana Luisa:

Ent.
Ana Luisa:
Ent.
Ana Luisa:
Ent.

Ana Luisa:
Ent.
Ana Luisa:
Ent.
Ana Luisa:
Ent.

Ana Luisa:
Ana Luisa;

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa:

sim. dois o Marcos e ¢ Pedro convivem normalmente, como
qualquer crianga. ndo moram juntos sé nas férias que eles vém pra
ca passar uns dias agora eles tdo aqui.

¢ 0s demais parentes que moram na sua casa? quem sio?

o meu filho Marlon ¢ agora a mie dele ta aqui por uns tempos.
como € a convivéricia do seu filho com o Lucas?

¢ boa, é 0 x0dd da casa, como ja disse,

a senhora conhece a professora, a escola dele? como se relaciona
com a professora?

sim conhego nfo lembro o nome dela agora, mas ela deixa o
Lucas bem & vontade quase toda vez que vou 14 ele ta dormindo, ¢
que tem colchonete na sala

existem mais criangas especiais na sala?

nio s6 o Lucas

a senhora sabe como ¢ tratamento dado pela escola ao Lucas?

¢ bem superficial, mas 14 tem colchonete na sala.

a senhora acredita que o Lucas pode ter uma vida como qualquer
ouira crianga?
que ele pode se desenvolver? através de qué?

eu queria muito que ele tivesse um tratamento melhor se eu
pudesse colocar ele numa escola gue sé ftratasse disso..e eu
acredito sim que ele pode desenvolver... que ele vai falar se eu
colocar ele numa escola assim agora depois que ele foi pra escola
ele melhorou muito a convivéngcia pois era muito nervoso...sabe
eu até gosto da escola que ele estuda mas cle ndo aprende muita
coisa a professora nfio passa nada pra ele fazer ele nunca chegou
aqui com tarefinha, ela disse que ia me dar umas pra mim ajudar
ele em casa mas eu nfic tenho muito tempo cé sabe s6 sei ele s6
dorme 14 aqui direto vem gente querendo foto dele mas eu nunca
tirei, eu ndo tenho dinheiro pra tirar foto tem sé umas duas perai
que eu vO vé se acho uma foto dele pequeno pra ti mostrar “Laura
vocé sabe onde ta aquela foto do Lucas na cadeirinha™.

((nesse momento ela procura um livro (atlas) que contém vérias
fotos da familia procura a do neto com cinco meses ¢ me mostra
além de outras fotos do pai e da mie, dos irmfos, encontra mais
uma dele com dois anos. logo em seguida o Lucas e o irméo
entram na sala correndo € querem também olhar as fotografias. O
Lucas nfo quer mais largar a foto dele. beija vérias vezes a foto.
ele e o irméo ficam “brigando™ pelas fotos e a avé pede pro irméo
nfo irritar ele))

para Marcos ele vai te bater olha Antonia ele vai ja bater no
Marcos

((logo em seguida o Lucas fica com os bragos cruzados com cara
de raiva ¢ bate com a méo no irméo que tomou a foto dele. saem
correndo novamente...)) _
quais as suas expectativas em relag3o a ele? o que espera dele
quando ((es)) tiver adolescente adulio?

eu sei que se ele estudar numa escola boa ele vai se desenvolver,
seniio ele tera dificuldade quando crescer.
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Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa;
Ent.

Ana Luisa:

Ent.

Ana Luisa;

Ent.

P
como a senhora vé€ a questio da sociedade em relagio ao Lucas
ein sua opinifio como as pessoas enxergam o Lucas?
todo lugar que eu passo com ele ele chama a atengio 14 perto da
escola dele mesmo todo mundo conhece ele ficam gritando
acenando quanﬂo eu passo com ele os meninos da sala dele gosta
muito dele 6 um dia que eu tava passando na rua e um menino
disse: aquele menino & “doido” mas em supermercado rua todo
mundo trata ele bem diz que € bonitinho acho que ndo tem muito
preconceito néo...
a senhora sabe quais sfio as caracteristicas de uma crianga com
down? como a gente consegue identificar?
sei ndo minha filha...

poderia me dizer com detalhes o que sabe da sindrome? causas?
porque tem esse nome? qual o tipo de down que o Lucas tem?

sei que ele fez um exame ¢ tinha escrito que ele tem sindrome 10
mas eu ndo entendi direito esse exame ja até perdeu

€ sobre os direitos do Lucas em relagfio a escola o que me diz? e
os deveres que uma escola deve ter com o Lucas? a senhora sabia
que tem leis que amparam o Lucas ?

¢ ele tem... € mesmo... € até bom saber disso nesse ano quando eu
fui matricular ele na creche a diretora ndo quis disse que nfo a
escola ndo tava preparada pra ter uma crianga assim 14 af en disse
“esse ano eu posso até ndo botar ele aqui mas ano que vem eu vou
brigar com a cidade toda pra colocar ele aqui”.. e ela disse
“calma mée”... ai eu fui pra outra ai 14 eu nio disse que ele era
assim e matriculei depois no dia que fui levar ¢ que descobriram
mas af ele j4 tava matriculado mas agora cu tou pensando de em
agosto colocar ele aqui nessa escola perto de casa fica methor eu
posso ir buscar j4 que nfio tenho muito tempo...

(percebi que ela ja estava um pouco cansada entdo agradeci pelas
informac@es e encerrei a entrevista)



