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RESUMO

Este artigo sintetiza dados de umainvestigacao realizadaem Natal/ RN, a
respeito da visdo de mées sobre o filho com Sindrome de Down e sua
educacdo, em escolas regulares, assim como analisa a sua participagdo no
processo educativo e as expectativas em relagdo ao seu futuro. Paratanto,
utilizou-se uma abordagem qualitativa, com vistas a melhor compreensdo
da problemética estudada. Empregou-se, como instrumento de coleta de
informagdes, a entrevista estruturada. A partir das informagdes coletadas
e andisadas, apreende-se que as méaes, ao optarem pela escola regular,
buscaram oferecer o melhor para seus filhos em termos educacionais. De
formageral, evidenciaram umavisdo otimista sobre el es e crengaem suas
possibilidades, o que as fez buscar investir, de forma mais acentuada, na
suaeducagao, visando ao seu crescimento pessoal, assim como ao seu desen-
volvimento cognitivo e social.
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ABSTRACT

This article presents the results of an invesigation carried out in Natal/
RN, which aimed at identifying mother’s views on her son/daughter with
Down syndrome, aswell ashis/her integrationin theregular school system.
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It a so anal yses each mother’s participation in her son/daughter’seducational
process, and her expectations in relation to hig’her future. In the study, a
qualitative approach was adopted, aiming at a clearer understanding of
the problem under consideration. The data collection instrument adopted
was the structured interview. The analysis of the collected data suggests
that the mothers' choice for the regular school system reflected an
endeavour to provide their children with the best educational alternative.
In general, the mothers showed an optimistic view of their children and
confidencein their possibilities, which motivated them to makeasignificant
investment on their education, aiming at their personal growth and social
and cognitive devel opment.

Key-words. mothers, Down Syndrome, inclusive education.

A vida acontece no diaadia. A paternidade € uma série infinita de pe-
guenos eventos, conflitos periddicos e crises subitas que exigem reacles. Es-
tas ndo sdo sem conseqiliéncias: afetam a personalidade de uma forma positi-
vaou negativa. (ciNnnoT apud BUSCAGLIA, 1993, p. 77).

Introducao

Ao longo da histéria da humanidade, as pessoas com necessidades
educativas especiais foram percebidas e atendidas, no meio educacional e na
sociedade como um todo, de forma intimamente relacionada aos valores
determinantes de cada época, sejam elessociais, morais, filosoficos, éticose/
ou religiosos.

Mudancasimportantes foram ocorrendo e novos enfogques educacionais
surgiram apartir de estudos e pesquisas que objetivaram um novo olhar sobre
essas pessoas e sua educagdo, de modo que pudessem conquistar 0 espaco a
gue tém direito no meio familiar, escolar e social.

144 Educar, Curitiba, n. 23, p. 143-159, 2004. Editora UFPR



MACEDQO, B. C.; MARTINS, L. A. R. Visdo de maes sobre o...

Conhecendo a Sindrome de Down

A Sindrome de Down foi, durante muitas décadas, percebida de forma
estereotipada, olhada como uma deficiéncia mental severa, cujo prognéstico
impreciso e negativo propiciava uma percepcao distorcida agueles que con-
viviam com uma pessoa que apresentava esta alteracdo genética

Nas Ultimas décadas, com avancos cientificos, deu-seinicio aestudos e
pesquisas sobre as anormalidades cromossomicas, afecgdes genéticas e ou-
tras desordens rel acionadas a Sindrome e muitas indagacGes que a envolvem
vém sendo gradativamente desvendadas. Dessa forma, as informagfes e o
prognostico educacional vao se tornando mais esclarecedores e animadores
paraas familias.

A Sindrome de Down resulta de uma alteraco genética presente no
momento da concepcdo ou imediatamente apds, que ocorre de modo bastante
regular na espécie humana, afetando cerca de um em cada seiscentos a oito-
centos recém-nascidos vivos (ScHWARTZMAN, 1999).

As criangas com Sindrome de Down apresentam, em geral, a mesma
diversidade dos fatores biol 6gicos, fungdes e realizagdes que existem em to-
dos os seres humanos. Evidencia-se, no entanto, que a presenga de um tercei-
ro cromossomo 21 traz como consequiéncia um desequilibrio nas fungdes das
células do corpo humano.

No sistema nervoso, esse desequilibrio ocorre interferindo na aprendi-
zagem e na conduta dos individuos. Pode-se observar que as habilidadesinte-
lectuais, de linguagem e o comprometimento emocional dessas pessoas variam
significativamente.

Uma das caracteristicas principais da Sindrome de Down é o compro-
metimento do desenvolvimento psicomotor, sendo comum uma hipotonia
generalizada, que sefaz presente desde o nascimento. Esta condic&o determi-
na as aguisi¢cies mais tardias do equilibrio e da motricidade global.

A criancacom Sindrome de Down apresenta, geralmente, um déficit na
aguisi¢cdo e desenvol vimento dalinguagem, demonstrando nessaarea os maio-
res atrasos, sendo tal fato atribuido as caracteristicas especificas da Sindrome
gue a afeta. Mesmo com todas essas dificul dades, essas pessoas tém capaci-
dade para utilizar alinguagem e desenvolvé-la melhor, desde que lhes sgjam
oferecidas as mais diversas oportunidades e estimul os, no seu contexto social
e educacional.

O desenvolvimento de umacrianga, seja ela Down ou ndo, é umaexpe-
riéncia Unica. E preciso reconhecer que o desenvolvimento é indissociével
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das experiéncias de mundo que a crianga vai vivenciando, sendo isso o que
vai diferenciar, em grande parte, o individuo gque essa crianca vira a ser.

A escola ocupa um importante papel nestatarefa, ao estimular o desen-
volvimento de habilidades, ao oportunizar um ambiente rico em convivéncia
e de troca entre os alunos, favorecendo seu desenvolvimento geral e o apri-
moramento da linguagem nesse processo.

A familia diante da Sindrome de Down

A vivénciapessoal, como mae de uma crianga com Sindrome de Down,
despertou-me o interesse em conhecer mais profundamente como as maes
avaliam e percebem o processo educativo de seus filhos com Sindrome de
Down e gque expectativas mantém acerca de seu desenvolvimento, face as
potencialidades e as limitacGes préprias da Sindrome.

Antes de abordar algumas questBes relacionadas a dindmica familiar
frente ao desafio de conviver com um filho com deficiéncia, faz-se necess&
rio um redimensionamento sobre o que se entende por familia.

A familiaé considerada como o primeiro espago psicossocial, protétipo
das relacdes a serem estabel ecidas com 0 mundo.

... € amatriz da identidade pessoal e social, uma vez que nela se
desenvolve o sentimento de pertinéncia, que nomeia e fundamenta a
identificacdo social dacrianca, bem como o sentimento deindependéncia
e autonomia baseado no processo de diferenciac8o, que permite a
consciéncia de s mesmo, como alguém diferente e separado do outro
(MAceDoO, 1994, p. 63).

Dessa forma, afamilia € entendida como sendo um sistema social, que
proporciona aos seus membros a construcdo de uma identidade pessoal e so-
cial, oportunizando-lhes, também, um ambiente propicio ao desenvolvimen-
to afetivo, cognitivo e social.

Apesar daénfase que se ddao papel que afamiliaexerce sobre o proces-
so do desenvolvimento infantil, algumas consideragGes merecem destaque
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em relaco as caracteristicas de umafamiliaem que nasce um filho com algu-
ma deficiéncia.

Segundo BuscacLiA (1993), paraamaior parte dasfamilias, o nascimen-
to de uma crianga é em geral um momento de alegria e orgulho, de reunido
das pessoas queridas e de celebracdo darenovagdo davida. No entanto, para
outras, 0 nascimento de uma crianga pode ndo ser um momento de alegria.
Ao contrério, pode representar um momento de lagrimas, desespero, confu-
s80 e medo. Pode vir a ser umamudancaradical no estilo de vida das pessoas
envolvidas.

LEBovicl (1992) concorda gque o nascimento de uma crianga fragilizada
guase sempre causa muita ansiedade e lembra que dificilmente a mée recebe
felicitagbes de amigos e familiares nessa ocasido. No caso do nascimento de
um bebé com Sindrome de Down, as reagcdes ndo sdo diferentes, pois uma
situacdo de grande conflito emocional é vivenciada entre as pessoas envolvi-
das, gerando um clima tenso entre essa familia nuclear: pai, méae e bebé.

Embora cada familia sga Unica, o nascimento de um filho com deficién-
ciagera sentimentos contraditorios que af etam diversos aspectos nasuadiné-
mica, surgindo problemas nos aspectos econdmico, social e emocional
(casariN, 1999, p. 263-285). Com achegadado bebé, os pais nédo sabem como
lidar com €le; portanto, o desconhecimento da deficiénciatorna-se umafonte
de tensdo que compromete a situacdo atual e seus projetos futuros.

A experiéncia de uma familia, com o nascimento de um bebé com
Sindrome de Down, envolve adaptagdes e reagdes que se assemelhem as de
outras familias, na mesma situagdo. Dai a importancia da escolha de uma
melhor forma de comunicagéo do diagndstico da deficiénciado filho afami-
lia, considerando as possivei s consequiénci as desse momento paraesta: o cho-
que, atristeza e a culpa— reagBes consideradas normais nessa fase — quando
ndo sdo bem vivenciadas, podem implicar num conjunto de atitudes que em
nada vai favorecer o desenvolvimento da criangca. A revolta pessoal, as
lamentacBes prolongadas e os prantos frustracionais podem ser reduzidos e
transformados em atitudes positivas e abertas, proporcionando a crianga um
envolvimento afetivo e emocional gjustado. Esses sentimentos de tristeza,
culpa e rejeicdo inibem as atitudes de abertura e aceitacdo de que a crianca
com deficiéncia precisa ao longo do seu desenvolvimento.

E neste sentido que a ag&o dos pais € t& importante e significativa,
desde os primeiros momentos de vida do seu filho. Toda educagéo, todo o
desenvolvimento da criangca com Sindrome de Down dependerd, pois, do
envolvimento dos pais nesse processo. O apoio educacional as criangas com
Sindrome de Down deveiniciar-se 0 maiscedo possivel. A estimulagéo precoce
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deve comecar nos primeiros dias de vida e os pais devem ser envolvidos nes-
se processo, a fim de que possam trabalhar com a crianga no seu cotidiano.
Segundo maLponADO (1981), mesmo a partir do conhecimento dos pais sobre
adeficiénciado filho, observa-se umatendénciaa continuarem alhes dispen-
sar cuidados especiais, apesar de acrian¢ando mais necessitar deles. A autora
citada estudou a relagdo mée-bebé, com os bebés prematuros, podendo suas
conclusdes serem aplicadas também no &mbito das criangas com deficiéncia.

Pode-se também registrar o esfor¢o de alguns pais para vencer as difi-
culdades inerentes a Sindrome e normalizar a crianga e 0 aspecto positivo
visto é a sua mobilizacgo no acompanhamento do desenvolvimento infantil.
Mas é importante que isso ndo se transforme numaidéia téo centrada que os
impossibilite de ver arealidade, ou sgja, de perceber outros aspectos de suas
vidas que devem continuar afazer parte do seu cotidiano.

Sintetizando a visdo das maes

A pesquisa relatada, de maneira sucinta, foi empreendida em sete esco-
las da cidade de Natal/RN, sendo seis de cunho privado e uma governamen-
tal. Os dados analisados e detalhados a seguir dizem respeito as respostas
expressas pelas méaes, com base no espago vivenciado por elas, buscando for-
necer um sentido mais real e objetivo, a par de todo um contexto amplo e
subjetivo que caracteriza qual quer tipo de existéncia humana.

* Perfil dasmaes- Asmaes pesquisadas se situam, predominantemen-
te, em umafaixa etaria compreendidaentre 41 e 50 anos. Encontram-se, tam-
bém, mulheres numa faixa etaria ainda mais elevada (entre 51 a 60 anos),
correspondendo a 30% do grupo estudado.

* Nivel deinstrucdo - As mées pesquisadas, em sua maioria, possuem
um nivel médio-superior de instrugdo, pois 40% del as apresentaram escol ari-
dade de 3° grau, 40% concluiram o ensino médio e apenas 20% apresentaram
o nivel de ensino fundamental incompleto.

* Renda familiar - No que se refere arenda familiar, constatou-se que
as maes apresentam, em sua maioria (60%), um melhor padréo econdmico,
poisarendafamiliar estd, em 40% dos casos, acima de doze sal &rios minimos
e, em 20% dos casos, em torno de seis a nove salérios minimos.

«|dade de inicio da escolaridade dos filhos - Pode-se analisar que
40% das maes que buscaram a escola tiveram os filhos iniciando a escol ari-
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dade em uma faixa etéria menor ou igual a 3 anos e que, em 60% dos casos,
isso ocorreu numa faixa etéria entre 3 e 6 anos. Quando perguntado as maes
por que tinham matriculado os filhos a partir daquel as idades, amaioria res-
pondeu que era para: facilitar sua socializagdo; que aprendessem a conviver
com outras criangas, pois seu filho ja possuia um bom nivel de desenvolvi-
mento, ou, utilizando suas préprias palavras, “porgue ja sabia andar e se co-
municar de algumaforma’ (estafoi umareferéncia citada por quase todas as
maes). De maneira geral, foram salientados aspectos positivos das criancas,
gue justificavam e favoreciam a sua inser¢@o na escola regular, 0 mais cedo
possivel.

* Percepcéo atual das mées sobre a Sindrome de Down - Com base
nos dados observou-se que 60% das mées com filhos em escolas regulares
percebem a Sindrome de Down como sendo algo “nor mal”, comum, embora
em suas declarages tenha ficado claro que elas reconhecem a deficiéncia do
filho, ou seja, ndo negam a existéncia da Sindrome.

Ao falarem da sua percepcao sobre o tema (ou sgja, sobre aSindrome de
Down), faziam referénciando so aalteragdo em si, mas acentuavam 0s aspec-
tos positivos percebidos no filho, em relagéo a convivéncia, asociabilidade, &
independéncia e a vida cotidiana. Das respostas dadas, destacaram-se
conceituacdes do tipo: “essas criangas, quando estimuladas, convivem nor-
malmente com as demais pessoas’; “a Sindrome de Down é um problema
administravel”; “é um retardo mental leve”; “a Sindrome ndo € o problema, o
problema do filho € de salide (cardiaco, respiratério, renal, entre outros)”;
“ele é capaz de fazer tudo que as outras criancas so capazes de fazer”; “meu
filho é igual as outras criangas, faz tudo que os demais fazem; devido aos
avancos na area meédica, essas criangas vivem normal mente”.

As demais mées (40%) percebiam a Sindrome de Down como uma de-
ficiéncia, prendendo-se mais aostranstornos, as dificuldades decorrentesdel a,
fazendo sempre mencgdo a difer enca existente, reduzindo expectativas frente
ao filho: “sempre necessitam de gjuda’; “tém sonhos, mas ndo vao conseguir
realizar, como por exemplo sair sb, namorar, casar”; “terao sempre um atraso
no que se refere ap seu comportamento”; “as suas atitudes no desempenho
das atividades e na conduta estéo sempre agquém das demais pessoas com a
suaidade cronoldgica’.

Ficou claro que a percepcdo destas mées sobre a pessoa com Sindrome
de Down, embora positiva, comporta contradicdes. E como se dissessem, “é
deficiente, mas para n6s € como se fosse normal”. 1sso evidencia a presenca
de um mecanismo de defesa, podendo-se pensar em uma fuga da realidade,
da constatacéo de sua responsabilidade em procurar minimizar as limitagcdes
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de seus filhos, pois possivelmente sentem dificuldades em lidar com suas
proprias deficiéncias, sentidas nesse estado de enfrentamento do problema
gue é o de cuidar de um filho, cujo diagnéstico funciona para ela como um
atestado de culpa.

Atitudes que marcaram a real condi¢éo dessas criangas impedem que
tais mées tenham uma maior clareza sobre 0s aspectos negativos e positivos
da Sindrome para que, saindo da acomodag&o, possam tragcar 0 caminho em
busca de um desenvolvimento mais préximo daguel e esperado para criangas
normais.

Muito embora se tenha a concepcdo de que, nesse caso, 0 nivel socio-
cultural e econdmico possibilitaram umamaior compreenséo sobre o proble-
ma, as Maes que ocupam esse status Ndo corresponderam a essa expectativa
guanto a percepcdo que demonstram ter de seus filhos. Uma visdo protecio-
nista e determinista de parte dessas mées, ao avaliarem a capacidade de de-
sempenho de seusfilhos, foi 0 que se apreendeu no levantamento feito sobre
suas respostas: percebeu-se em muitas delas uma caréncia de orientacéo e
umatendénciaa estimular, nos filhos, atitudes de dependéncia nas atividades
devidadiaria, sociais e escolares.

A visgo que apresentam sobre a Sindrome — e suas conseguiéncias na
vidado filho — é relevante para o seu envolvimento no processo educacional
empreendido na escola regular.

» Mudancas obser vadas no tocante a aspectos pedagdgicos - No que
concerne as mudangas nos aspectos pedagdgicos, verificou-se umamaior sa-
tisfagdo da parte das mées, pois 50% avaliaram que seus filhos tiveram um
avango muito significativo, principalmente no que diz respeito a comunica-
¢do oral, expressando-se assim: “comunicam-se de forma satisfatdria, solici-
tando e prestando informag8es’; “ possuem razoavel vocabulario”; “tém con-
di¢Bes de relatar um fato acontecido de formaclara e coerente”. Por suavez,
30% das mées informaram que seus filhos se comunicam de forma razoavel,
apresentando uma certa dificuldade em ser entendidos por outras pessoas, e
20% avaliaram gque a melhoria na comunicagdo tem se processado de forma
pouco significativa, e isso tem dificultado o relacionamento com os colegas
em classe.

No que se refere a escrita, 20% das maes consideraram como muito
significativa as mudancgas ocorridas, dizendo que os filhos escrevem e fazem
0s exercicios, necessitando apenas de uma pequena orientagdo, enguanto que
20% assinadlaram que 0s avangos observados caracterizam-se como razoé
veis, referindo-se ao fato de que eles sabem escrever as letras e 0s seus no-
mes. No entanto, 50% das mées colocaram que as mudangas na escrita tém
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ocorrido de forma menos significativa e, embora situem que os filhos ndo
sabem escrever, destacam que ja conhecem algumas letras e alguns nimeros,
as cores, e identificam seus nomes. E 10% consideram néo ter havido ne-
nhum avanco nessa érea.

No que sereferealeitur a, observou-se umamaior dificuldade por parte
dos aunos neste aspecto: apenas 10% sabem ler sem gjuda; outros 10% ne-
cessitam de gjuda; 50% fazem aleitura de seu proprio nome, dos nimeros de
1 a10 e de algumas palavras, a partir dos desenhos. As demais mées (30%)
dizem que seusfilhos est&o iniciando a escolaridade, ndo alcangando aindaa
etapa relativa a organizagéo daleitura.

No tocante a &rea psicomotor a, as mudancas ocorridas sdo percebidas
pelas mées como muito significativas, no que diz respeito ao manuseio de
objetos, aligar e desligar aparelhos el etrénicos (ex.: som, computador, video-
game), atirar utensilios da mesa, a calgar sapatos, a vestir a roupa, entre ou-
tras atividades de vida diaria.

Na fala dessas entrevistadas, ficou claro que elas tém consciéncia dos
avancos e também das dificul dades de seus filhos quanto aos aspectos peda-
gbgicos. E evidenciada, pelamaioria, aimportanciado desenvolvimento des-
ses aspectos, pois representam fatores importantes para o convivio dos filhos
na sociedade.

Esta avaliacdo vem reforgar a percepcao de varias maes, de que seus
filhos realmente aprenderdo a ler e escrever, acreditando numa vida melhor
para eles, com alternativas e com expectativas de que possam um dia desen-
volver atividade produtiva.

» Mudangas significativas observados em outras areas - No que se
refereaorelacionamento inter pessoal, 100% das mées avaliaram como muito
significativos os avangos ocorridos, pois eles se relacionam bem com os pro-
fessores, compartilham das atividades nos momentos de estudo na classe,
participam das brincadeiras e das atividades esportivas.

Quanto ao conhecimento erespeito aoslimites sociais por seusfilhos,
amaioriadas mées (60%) percebeu terem ocorrido muitas mudangas, e que a
escola desempenhou um papel importante no que se refere ao estabelecimen-
to das normas para todas as atividades realizadas na classe, destacando algu-
mas atitudes aprendidas, como: respeitar a vez do outro; esperar a sua vez,
organizar seu material, dentre outros aspectos. As maes entendem que isso
vem contribuindo para a melhoria da convivéncia de seus filhos no ambiente
escolar, como também em casa. Por sua vez, 30% das mées relataram que
ocorreram mudangas razoaveis e 10% avaliaram que a escolatinha negligen-
ciado este aspecto. Uma mée inclusive, explicou que transferiu a filha para
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outraescolaregular, porque janao havia condi¢do de a primeiraescolatraba-
Ihar com ela, pois os professores ndo conseguiam mais fazé-la obedecer as
normas escolares.

Quanto a autonomia, 40% das maes responderam gue ocorreram mu-
dangas importantes nesta &rea, pois observam seus filhos estimulados a cui-
dar melhor de sua aparéncia, mostrando-se mais vaidosos e motivados a par-
ticipar de atividades sociais e recreativas, a fazer amizades, etc. Uma méae
colocou que o filho ja utiliza o transporte coletivo sozinho parair aescolaa
fim de participar do treinamento do esporte que pratica. Outras mées (40%),
avaliaram como tendo ocorrido mudangas razoaveis, no gque se refere a parti-
cipacdo nas atividades desenvolvidas na escola e fora dela, como: brincar
com colegas narua, ir a passeio com familiares e freglentar a casa dos ami-
gos. As demais (20%) situaram ter havido pouco progresso nessa &rea, ao
mesmo tempo que fazem referéncia & sua prépria dificuldade de proporcio-
nar atividades que facilitem este aspecto, pois reconhecem que sdo
superprotetoras, ndo deixando que os filhos, ja adolescentes, tomem iniciati-
vaem atividades do tipo: fazer compras, lidar com dinheiro (mesmo supervi-
sionado por algum adulto), sair com os amigos para shopping, utilizar sozi-
nho um transporte col etivo.

Quanto aos cuidados pessoais basicos, 80% das maes consideram que
os filhos obtiveram, nesta area, grande desempenho, 10% avaliaram como
razodvel a mudanga ocorrida e 10% ainda consideram que o filho necessita
de um adulto até para gjudar em sua higiene pessoal .

No que diz respeito a troca de experiéncias com a familia, 30% das
mées situaram que ocorreram muitas mudancgas, relatando que seus filhos
fazem referéncia ao que acontece na classe, sobre o que estdo estudando, que
atividades foram realizadas, assim como falam das aulas de campo, dos pas-
seios e de outros acontecimentos. Por sua vez, 40% das mées avaliaram de
formarazoéavel este aspecto, relatando que seus filhos limitam-se afazer bre-
ves referéncias & parte do conteiido que foi trabalhado de forma IGdica em
classe, as atitudes do professor e dos colegas, sem se posicionarem muito,
parecendo pouco envolvidos com o grupo; as demais maes (30%) avaliaram
gue houve poucas mudangas neste aspecto.

No que serefere a capacidade de aj udar ao outr o, 50% das maes con-
sideram que tém ocorrido muitas mudangas, tanto na escola, ajudando o pro-
fessor em salade aula (distribuindo o material, apagando o quadro, etc.), como
também em casa, nos af azeres domésticos (ex.: pdr amesa, regar as plantas).
Destacaram ainda que seus filhos estdo sempre a suavolta, mostrando-se dis-
poniveis paraas atividades do diaadia, como: atender acampanhia, entregar
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ou receber alguma encomenda, atender as visitas, entre outras. Outras maes
(30%) avaliaram esse item como razoavel e 20% consideraram ter ocorrido
apenas um pegueno avanco, dizendo que seusfilhos* sdo muito comodistas e
s querem assistir televisdo e jogar bola’.

Percebeu-se, nos relatos das mées, o modo orgulhoso com que avaia
ram as mudangas ocorridas nos filhos. A totalidade delas fazia mengéo da
importancia de el es estudarem numa escola regular e conviverem com outros
alunos sem deficiéncia. Uma mée, inclusive, disse que a criagdo da escola
inclusiva “constituiu-se num passo decisivo para eliminar atitudes
discriminatorias da sociedade em relagdo aos deficientes, que, no tocante aos
portadores da Sindrome de Down, oportunizou um ambiente real e desafia-
dor, onde a crianga poderd sentir-se estimulada a vencer desafios e melhorar
sua qualidade de vida'.

« Participac&o no processo educativo - Sabendo-se daimportancia do
esforco conjunto da familia e da escola, na busca de situagdes que propiciem
o desenvolvimento desses educandos, solicitou-se as méaes que falassem como
se davasua participagdo no processo educativo dosfilhos. Observou-se que a
maioria (60%) consideragque participa dasreunidesdeformasignificativae
20% avaliaram como sendo de forma razoavel, enquanto 20% situaram que
nao participam, por considerarem que esses momentos ndo contribuiram, em
algumas ocasides, para orienté-las sobre como lidar com o processo de ensi-
no-aprendizagem, bem como na formagado de hébitos e atitudes nos seus fi-
[hos.

No que diz respeito ao ensino no lar, das atividades solicitadas pela
professor a (deveres escolares), 60% das mées relataram que tém muito em-
penho na orientacdo dessas tarefas e uma delas colocou que, quando observa
gue a tarefa ndo esta adaptada ao grau de compreensdo do filho, entra em
contato com a professora e explica a dificuldade na realizagdo do exercicio.
Outras (20%) afirmaram que se envolvem apenas razoavelmente, ou seja,
guando dispdem de algum tempo, mas sem grande empenho, e as outras maes
(20%) dizem que, por ndo terem tempo para ensinar essas tarefas, pouco se
envolvem nessa atividade.

No que serefereasolicitacdo de contato com as professor as, 70% das
maes, disseram que este contato € feito por ocasido da participagdo em reu-
nides, e também quando vao deixar ou buscar os filhos na escola. Somente
umamée relatou que solicita contato quando necessario e 20% avaliaram que
isso ocorre esporadicamente e relataram gue o contato € feito somente quan-
do vao deixar o filho no colégio; outras (10%) ndo mantém contato com 0s
professores.
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Ficou implicito, na fala da maioria das mées, que elas ndo ddo suges-
tBes, por acharem que a escola detém todo o conhecimento, sendo onipotente
na area pedagogica. Esse pensamento traduziu-se no relato de umamée, que
afirmou: “eu ndo dou sugestdes porque o que elas fazem € o certo” e, agindo
assim, deixade participar do processo ensino-aprendizagem do filho. Somen-
te uma mée falou que da sugestdes, principa mente arespeito das adaptacdes
das atividades curriculares que, a seu ver, S80 necessarias.

No que serefere aestimulacao dosfilhos em atividades extras, amaio-
ria das mées (80%) avaliou como importante e que adota essa prética, incen-
tivando-os a participarem, fora do lar, de esporte (ex.: volei, futebol, futsal,
natagdo), a estudarem danga, musica, entre outras, enquanto que as demais
(20%) disseram que estimulam seus filhos com leituras e jogos pedagégicos.

Ficou evidenciado, portanto, que as maes em geral ndo participam ati-
vamente do processo de construgdo de conhecimento dos filhos, assim como
gue as escolas estdo mais voltadas para repassar conteidos e para desenvol-
ver atividades, negligenciando o importante papel que pode ser desempenha-
do pela familia como participante do desenvolvimento educacional e social
das criangas.

* Per spectiva das mées em relacdo ao futuro dos seusfilhos- No que
se refere aons aspectos relativos ao desenvolvimento dos cuidados pessoais
basicos (por exemplo: tomar banho, escolher e vestir aroupa, alimentar-se,
etc.), elas esperam que seus filhos consigam um adequado desempenho nesta
area, embora algumas mées (40%) acreditem que seus filhos ja realizam
estas atividades em um nivel 6timo, 50% em um nivel bom e 10% em um
nivel razoavel de autonomia (neste Ultimo caso, com supervisdo direta do
adulto).

Quanto & independéncia social dosfilhos, 30% das maes esperam que
€les atinjam um nivel maximo de independéncia, que saiam sozinhos ou com
0S amigos, que possam ir ao cinema, passear e desenvolver outras atividades,
sem restri¢des; 40% esperam que seus filhos consigam uma boaindependén-
Cig, isto &, que, aém da autonomia nos cuidados basicos, saibam conviver de
forma adequada na sociedade, embora sob a orientacdo de algum adulto. Po-
rém, 30% das maes alimentam uma expectativa dessa independéncia em um
nivel apenasrazoavel, ou sgja, SO conseguem perceber osfilhos como pessoas
dependentes, que vao necessitar de apoio continuo.

Quanto a escolarizagdo, 70% das méaes acreditam que seus filhos con-
cluirdo o 1° e 2° ciclos do ensino fundamental, com bastante sucesso; 20%
das méestambém acreditam que seusfilhos terminar&o satisfatoriamente esse
nivel de escolaridade e 10%, que o faréo dentro de um padr&o razoével.
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A maioriadas mées fez referéncia ao processo de inclusdo como bené-
fico ao filho, apesar das dificuldades decorrentes da falta de qualificagdo dos
professores, da necessidade de adaptacéo/ flexibilizagdo curricular e derefor-
¢o pedagdgico para eles. Esse processo foi avaliado pelas mées como sendo
um passo muito importante, ndo s para a aprendizagem, mas também para a
autonomia obtida até ent&o pelo filho. Entretanto, as maes também fizeram
referéncia a falta de um trabalho sistematizado entre a escola e a familia,
nesta e nas demais areas. Este poderia ser um recurso importante, proporcio-
nando continuidade ao que o filho aprende, ampliando a possibilidade de
vivéncia e a aplicagdo prética daguilo que é ensinado na escola.

Ao serem guestionadas sobre as suas perspectivas quanto a conclusao
do 3° e 4° niveis de ensino fundamental, 40% das maes esperam que seus
filhos concluam esta etapa de estudo em um nivel razoével e 60% n&o acredi-
tam nesta possibilidade, por acharem que “nem os filhos nem a instituicdo
escolar estéo preparados para tanto.”

As mées que aspiram a que seus filhos concluam o 3° e 4° ciclos do
ensino fundamental esperam que a escola capacite os professores para esse
fim, pois percebem a necessidade de um investimento mais efetivo e sistemé-
tico naformagdo inicial e continuada dos profissionais da educag&o, na qual
sejam revistos model os, concepgdes e formas de atuagdo pedagdgica.

Ao fazerem referéncia ao desenvolvimento futuro de uma atividade
produtiva, 30% das maesdisseram que osfilhos poderdo ser inseridos muito
bem no mercado de trabal ho, baseando-se em relatos de experiéncias profis-
sionais vivenciadas, em nivel local e em outros estados, por pessoas com
Sindrome de Down, as quais desempenham fungdes de: atendentes no
McDonald's; pintores; auxiliares em classe de educacdo infantil; recepcio-
nistas de eventos; operadores de maguinas copiadoras, dentre outras. Asmaes
gue sdo comerciantes disseram que ja estéo ensinando aos filhos a profissio
de vendedor e verbalizaram que, no futuro, poderdo estabelecer um comeér-
cio, onde eles possam exercer essas atividades. Por sua vez, 50% das maes
esperam que el es trabalhem de forma adequada, mas acham ainda que neces-
sitardo de uma supervisdo diretae 20% avaliam que eles podem trabalhar em
nivel razoavel, desde que se envolvam naexecugdo de tarefas simples e rece-
bam orientacéo constante.

No que serefere aajuda em casa, 30% dessas méaes dizem que acredi-
tam que eles poderdo desenvolver as atividades domésticas cotidianas em um
nivel 6timo; outras (50%), em nivel bom e apenas 20% acham que em nivel
apenas razoavel. No entanto, as méaes colocam que asfilhas sdo mais motiva-
das atrabalhar em casa, fazendo tarefas simplesdo diaadia, do que osfilhos,
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0 que retratatambém uma situacdo cultural —em geral, essas tarefas ndo sdo da
responsabilidade dos representantes do sexo masculino em nossa sociedade.

Consideracfes finais

A Sindrome de Down — conhecida hoje como resultado de uma altera-
¢80 genética— foi ignorada durante muito tempo, seus portadores negligencia-
dos e vistos da mesma forma que os outros também considerados deficientes.
Procurava-se escondé-los, af asté-|os da convivéncia, talvez parando contagiar,
pondo em risco a sanidade ou a beleza do outro, afrontando o0 seu narcisismo.
Esse quadro pessimista e desumano persistiu durante muito tempo, influencian-
do na percep¢do que se mantinha sobre tais pessoas, t&o carregada de maus
prognasticos e com t&o poucas perspectivas de um amanhecer no céu escuro
do preconceito e darotulagdo. Nas Ultimas décadas, a partir dos avangos cien-
tificos, este quadro gradativamente vem sendo alterado. Essas pessoas pas-
sam a ser percebidas sob um enfogque mais humanizado.

Asfalas das mées que aqui foram registradas fizeram com que refletis-
semos sobre muitos aspectos rel ativos a sua educagéo e inclusdo. Todo o per-
curso vivenciado pelas mées, em geral, retrata suadnsia em encontrar respos-
tas para as inlmeras gquestdes envolvendo a sindrome dos filhos. A repercus-
s80 no desenvolvimento e no comportamento deles vem desencadear indaga
¢Oes objetivas em torno das preocupactes sobre as possibilidades de pode-
rem atender as expectativas da sociedade, como pessoas e como cidad&os.

Ao procurar-se retornar o percurso dessas mées, o qual — muitas vezes,
mesmo trépego ou mal encaminhado, ndo as fez cair, mas avancar na busca
de melhores condigdes para os filhos — acredita-se que, mesmo divergentes
em alguns aspectos nos resultados obtidos, essas mées comungam com o de-
sgjo de acertar, de encaminhar o filho no sentido de aprender a conviver com
asuaredidade, levando-o a descoberta de suas potencialidades.

Matricularam seus filhos em escolas regulares por acreditarem que eles
ndo podiam se privar das vivéncias comuns a todos e que a participagdo no
sistema educacional regular viria a ser para eles um aprendizado, para uma
participacdo social mais efetiva.

De formageral, encontram-se satisfeitas com os resultados al cancados
pelos filhos, bem como com o incentivo a participagdo e atroca de experién-
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cias que a escola lhes proporciona, de maneira conjunta com os demais alu-
nos, oportunizando uma convivéncia saudavel paratodos. Entretanto, ressal-
tam que ndo hauma preocupagéo daescolaem orientar os paisem geral quanto
ao desenvolvimento cognitivo e afetivo-social dos filhos, tornando-os
participes do processo educativo empreendido.

Pode-se afirmar, porém, que o processo de inclusdo de criangas com
Sindrome de Down nessas escol as regulares — mesmo apresentando falhas —
vem sendo aceito e enfatizado pelas mées, por ser percebido o fato de que
vem promovendo nos filhos mudangas significativas em relagdo ao seu pro-
cesso de desenvolvimento.

No entanto, essa néo € umarealidade na maioria das escolas, pois, hoje,
com todo o respaldo legal, ainda existem institui¢des escolares que dizem
ndo poder atuar pedagogi camente frente adeterminadas diferengas do al unado,
por n&o ter um corpo docente preparado.

Em decorréncia desse fato, é urgente a efetivainclusdo de disciplinas e
contelidos nas licenciaturas — proposta desde 1994 pelo MEC — assim como a
realizacdo de atividades diversas voltadas para a formagéo continuada dos
profissionais de educag&o nesse campo de conhecimento. Aprofundar estu-
dos sobre como atuar frente adiversidade do alunado precisa ser uma preocu-
pacdo das escolas, realmente contemplada em seus projetos politico-pedagd-
gicos.

Observou-se ainda que as méaes cuja percepcdo sobre a Sindrome dos
filhos refletia concepgdes positivas acerca das suas condicdes, e que manti-
nham uma crenga sobre as possibilidades de progressos em seu desenvolvi-
mento, foram aguelas mais motivadas a buscar informagdes e orientacfes
junto a profissionais experientes, a conhecer trabal hos realizados em institui-
¢des (como a Assaciacdo Sindrome de Down /RN). Apesar do reconhecimen-
to das limitages de seus filhos, elas procuravam ajudar, buscando encontrar
um espaco no qual pudessem desenvolver seu potencial. A partir das infor-
magdes adquiridas, elegeram, entdo, aquele ambiente menos segregador,
oportunizando-lhes o convivio com criangas normais.

Como um ponto de reflex&o, ressalta-se aimportancia de haver, ndo so
no campo educacional, mas também na érea de salide, um investimento maior
no estudo da Sindrome de Down, priorizando-se umamelhor preparacdo dos
profissionais envolvidos, desde os que atendem as maes apos 0 hasci men-
to da crianga, até aqueles que as acompanham ao longo do desenvolvi-
mento do filho, de forma que possam passar-lhes sempre uma mensagem
positiva sobre ele, para que seja olhado com mais otimismo e confianca no
seu futuro.

Educar, Curitiba, n. 23, p. 143-159, 2004. Editora UFPR 157



MACEDQO, B. C.; MARTINS L. A. R. Visio de maes sobre o...

Salienta-se, por fim, a necessidade de que essa postura positiva e de
apoio possaser extensivaasfamilias das criangas com Sindrome de Down de
todas as camadas sociais para que, assim, esclarecimentos mais reais
desmistifiquem as crendices, 0os medos e as culpas tdo comuns nas familias,
bem como que essas informagtes ndo fiquem restritas sO ao &mbito familiar,
mas que — por meio de mecanismos diversos— sejam divulgadas a comunida-
de mais ampla, derrubando barreiras atitudinais ainda existentes.
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