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RESUMO. O objetivo deste trabalho foi explorar as experiéncias de familias no processo de inclusdo escolar de
criancas com sindrome de Down, com vistas a promog¢do de saude dessas familias. Trata-se de um estudo de casos
multiplos, de abordagem qualitativa, em que participaram onze familias de criangas com sindrome de Down. Os dados
foram coletados por meio de entrevista semiestruturada e submetidos a andlise de contetido. Os resultados
demonstraram que, na perspectiva dos participantes, os professores ndo estdo preparados para a inclusdo, porém, ainda
assim, esse processo vem se demonstrando benéfico na educagdo infantil. Ficou evidente a necessidade de articulagdo
entre os setores da educacdo e saide e de uma mudanca de paradigma no modelo educacional. A pesquisa aponta
aspectos que merecem atengdo por parte dos profissionais envolvidos, de modo a tornar a inclusdo um processo a ser
vivido da melhor forma possivel.
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INCLUSION OF CHILDREN WITH DOWN SYNDROME

ABSTRACT. This study aimed to explore families” experiences in the educational inclusion process of children with
Down’s syndrome, with a view to promoting the health of these families. A multiple case study was developed with a
qualitative approach, involving 11 families of children with Down’s syndrome. Data were collected through
semistructured interviews and analyzed through content analysis. The results demonstrated that, from the participants’
perspective, teachers are not prepared for this inclusion but, nevertheless, this process reveals to benefit child education.
The need for articulation between education and health sectors and a change in the educational model paradigm were
evidenced. The research appoints aspects which the professionals involved should pay attention to, in order to make the
inclusion a process to be lived as best as possible.
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INCLUSION DE NINOS CON SINDROME DE DOWN

RESUMEN. La finalidad fue explorar las experiencias de familias en el proceso de inclusién escolar de nifios con
sindrome de Down, para promover la salud de esas familias. Se trata de un estudio de casos multiples, con
aproximacion cualitativa, en que participaron 11 familias de nifios con sindrome de Down. Los datos fueron
recolectados mediante entrevista semiestructurada y analizados con andlisis de contenido. Los resultados
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demostraron que, en la perspectiva de los participantes, los profesores no estdn preparados para la inclusién. Sin
embargo, ese proceso viene mostrdndose benéfico en la educacién infantil. Se qued6 evidente la necesidad de
articulacién entre los sectores de educacién y salud y un cambio de paradigma en el modelo educacional. La
investigacion apunta aspectos que merecen atencion de la parte de los profesionales involucrados, de manera a hacer
de la inclusién un proceso a ser vivida de la mejor forma posible.

Palabras-clave: Sindrome de Down; familia; inclusién escolar.

A sindrome de Down (SD) é uma desordem
genética cujo diagndstico clinico pode ser realizado,
nas primeiras horas de vida da crianca, pelas suas
caracteristicas fisicas (fenotipicas) e, posteriormente,
confirmado por andlises citogenéticas do caridtipo de
células em metafase (Capone, 2004). Vdrios
problemas de saide, como doencgas cardiacas, doencas
infecciosas do aparelho respiratério, leucemia e
disttirbios da tireoide sdo frequentemente observados
naqueles com SD (Schwartzman, 1999).

Apesar da alta incidéncia de problemas de satide,
verifica-se que, com o desenvolvimento de novas
praticas, principalmente daquelas relacionadas a
prevencdo e ao diagndstico precoce, a expectativa de
vida dessa populagdo aumentou de 12 anos em 1940
(Penrose, 1949) para 60 anos no inicio do século XXI,
em paises desenvolvidos (Bittles & Glasson, 2004).
Os tratamentos e as terapias, em especial a
estimulagdo precoce, vém contribuindo para o melhor
desenvolvimento e desempenho social da pessoa com
SD (Moreira, El-Hani & Gusmao, 2000), permitindo-
lhe a experienciar novas situagdes, como a inclusdo na
escola comum.

A discussdo sobre educagdo inclusiva estd
intimamente ligada a movimentos mais amplos de
inclusdo social, que foram deflagrados a partir de
declaracdes aprovadas em eventos tais como a
Conferéncia Mundial de Educacdo para Todos,
realizada em Jomtien, em 1990, e a Conferéncia
Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais, em
Salamanca, em 1994. Em seguida a este
posicionamento de inimeros paises, o Brasil iniciou o
processo de defini¢do e implementacdo de politicas
educacionais que estavam em consonancia com as
discussdes realizadas em ambito internacional. A
partir de entdo, a drea da Educacdo Especial e as
institui¢des escolares comegaram a se reorganizar em
atendimento aos preceitos colocados.

Educacdo especial e inclusdo escolar sdo
dominios de conhecimentos complementares e, se
adequadamente interrelacionados, permitem ao aluno
com necessidades educacionais especiais frequentar o
ensino comum, por meio de apoios apropriados a sua
condi¢do especifica.

A inclusdo escolar € uma prdtica cada vez mais
frequente em vdrios paises, e a maneira como ela
acontece estd intimamente relacionada a cultura local

e a sua politica (Luiz, Bortoli, Floria-Santos &
Nascimento, 2008). Nao obstante, pouco se sabe dessa
experiéncia no contexto brasileiro, neste caso
especifico, no municipio de Ribeirdo Preto, que desde
2003 vem promovendo uma parceria entre uma
instituicdo especializada para deficientes mentais
(APAE-Associagdo de Pais e Amigos Dos
Excepcionais) e a Secretaria Municipal de Educagao,
por meio da qual as criangas que frequentavam o setor
de estimulacio precoce dessa instituicdo eram
encaminhadas para a rede de ensino comum. Com
base nesse panorama, motivamo-nos a desenvolver um
estudo cujo objetivo foi explorar as experiéncias de
familias que tiveram seus filhos com sindrome de
Down matriculados na instituicio especializada e
foram encaminhados para a escola comum. Espera-se,
com os resultados desta pesquisa, conhecer as
facilidades e dificuldades vivenciadas pelas familias
durante a inclusido escolar, de modo a evidenciar tanto
os aspectos que merecem ser fortalecidos quanto
aqueles que precisam ser modificados pelos
profissionais envolvidos, com vistas & promocdo de
satide dessas familias.

PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de um estudo de casos multiplos, de
natureza qualitativa, em virtude do objeto estudado e
dos objetivos propostos. Por envolver seres humanos,
o protocolo de pesquisa foi submetido a revisdo ética e
ao acompanhamento de um Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos, tendo sido aprovado.

Estabeleceram-se como critérios de inclusdo na
pesquisa a familia residir em Ribeirdo Preto, ter uma
ou mais criancas com sindrome de Down e que e
esta(s) ter(em) sido acompanhada(s) pelo setor de
estimulacdo precoce da APAE e encaminhadas para a
rede de ensino comum no periodo de janeiro de 2003 a
dezembro de 2006. Esse periodo foi estabelecido em
virtude de o ano de 2003 marcar o inicio da prética de
inclusdo escolar na APAE e, o limite de 2006 teve o
objetivo de respeitar o tempo minimo de um ano de
experiéncia das familias no processo de inclusio,
considerando-se o inicio da coleta de dados, que foi
em 2008.
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Diante desses critérios, participaram da pesquisa
onze maes e um pai de criangcas com SD, totalizando
doze participantes e onze familias. Elegeu-se para a
entrevista o principal cuidador da crianga, por se
acreditar que ele pudesse informar com mais detalhes
como ocorreu o processo de inclusdo. Naquelas
familias onde mais de um cuidador demonstrou
interesse em ingressar no estudo, incentivou-se tal
participacdo. Assim, em uma familia, o pai e a mde da
crianca participaram da pesquisa.

Os dados foram coletados de marco a julho de
2008, a partir de entrevistas semiestruturadas que
foram gravadas com o uso de um gravador. Para tanto,
elaborou-se o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, que era entregue ao participante
anteriormente ao inicio da entrevista e lido pela
pesquisadora principal, esclarecendo os objetivos da
pesquisa e os procedimentos usados e garantindo-lhes
o manuseio ético das informagdes e o anonimato. Em
sua maioria, as entrevistas foram realizadas
individualmente, em um unico encontro, no domicilio
das criancas ou no local de trabalho de algumas maes,
conforme disponibilidade, viabilidade e preferéncia
dos participantes. Para preservar o anonimato dos
participantes, seus nomes verdadeiros foram
substituidos pelas iniciais “M”’, no caso de ser a mae e
“P”, para o pai, seguidas dos nimeros ardbicos de 1 a
11, de acordo com a entrada da familia no estudo.

As andlises das entrevistas ocorreram em etapas,
segundo as orientacdes de Mayan (2001) para andlise
de conteido. O primeiro passo foi a codificagcdo, que
consistiu na familiarizacdo dos dados e no inicio da
organizagdo da informacgdo. Apds a codificagdo, foi
feita a categorizacdo dos dados, na qual as autoras os
releram, recortaram as secoes subtraidas do texto e as
separaram em categorias ou subcategorias, incluindo
os dados de maneira significativa e manejavel. Para
finalizar, integraram-se as categorias, relacionando-as
e descobrindo um tema comum entre os dados
(Mayan, 2001).

RESULTADOS E DISCUSSAO

As criancas cujas familias participaram deste
estudo foram admitidas na APAE logo apds o
nascimento, com idade variando entre dois e sete
meses, ¢ foram encaminhadas para a rede regular de
ensino, publico ou privado, quando tinham entre dois e
quatro anos. O encaminhamento ocorreu devido a uma
parceria entre a APAE do mesmo municipio de
desenvolvimento da pesquisa e a prefeitura da cidade,
pela qual as criangas que frequentavam o setor de
estimulacdo precoce desta institui¢do, apds avaliagio
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da equipe responsdvel, deveriam ser encaminhadas
para a escola comum.

Apesar do trabalho realizado pela Institui¢do com
as familias em relacdo a esse processo, a maioria delas
ndo se sentia preparada quando foram encaminhadas
para a inclusdo; porém, como isto era inevitdvel, as
criancas foram encaminhadas para a rede de ensino
comum, € assim, inseridas em outro contexto.

Na sequencia serd apresentada a experiéncia das
familias com criangas com sindrome de Down no
processo de inclusdo escolar, representadas pelas
categorias Vivendo a inclusdo e Balanco da
experiéncia e perspectivas para o futuro.

Vivendo a inclusao

Além da dificuldade de iniciar um novo processo,
alguns familiares relataram que a inclusdo escolar ndo
ocorreu somente nNo primeiro ano em que as criangas
foram inseridas na rede de ensino, € sim, a cada ano
em que elas eram transferidas para outra classe ou
escola. Todo inicio de ano a expectativa de algumas
mies era a mesma de quando a crianga entrou na
escola pela primeira vez, particularmente no que diz
respeito a nova professora, aos colegas e a adaptacio
de seu filho com SD a um novo contexto:

“Porque cada ano que muda é uma historia
nova, a gente vai, tem que conversar, ai vao
os profissionais pra conversar. Porque eles
[referindo-se aos profissionais da escola]
ndo tém experiéncia ainda, entdo ndo é fdcil,
é uma luta todo ano” (M6).

Essa situacdo nos leva a refletir que todos os
profissionais que fazem parte da escola deveriam ser
estimulados a trabalhar ou ter contato com os alunos
que possuam necessidades especiais, pois assim a
presenca da crianca com SD ndo seria mais um fato
novo para nenhum dos educadores e demais membros
da escola quando estes a recebessem, portanto a
familia ndo precisaria, a todo inicio de ano, repassar as
orientagdes a respeito de seu filho e enfrentar o
desafio de reiniciar todo o processo. O envolvimento
de toda a escola no processo de inclusdo € reforcado
por Pellanda (2006), com resultados desse esforco
tanto para a crianca quanto para sua familia e a equipe
escolar. Nesse sentido, os profissionais da APAE, que
acompanharam a crianca com SD desde o nascimento,
também podem colaborar, orientando escolas e
professores a respeito das particularidades e do
desenvolvimento de cada uma delas. Além disso, o
didlogo entre os profissionais da institui¢dao
especializada e os professores vai possibilitar a
continuidade da atencdo e do trabalho desenvolvido
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até o momento da transi¢do da escola especial para a
comum.

Recepcao e adaptacao da crianca na escola

Apesar da expectativa dos participantes acerca da
inclusdo de seus filhos, todas as escolas onde as
criancas foram inseridas, pela primeira vez,
recepcionaram-nos bem, assim como a seus filhos. A
receptividade positiva nas escolas de educagdo infantil
municipais provavelmente se deve a parceria existente
entre a Secretaria da Educacdo do municipio e a
APAE, parceria que favorece uma maior comunicagio
entre os profissionais dessas duas instincias. Essa
parceria faz parte da politica de inclusdo adotada entre
eles, no municipio onde se deu a pesquisa; mas ¢é
preciso reconhecer que, mesmo dentro do préprio
municipio, tal politica ndo se estende uniformemente a
todas as escolas.

Outros fatores, na perspectiva das mies, puderam
contribuir  favoravelmente para a  adequada
receptividade da crianca na escola, entre eles a
experiéncia da instituicio de ensino com criancas
especiais e o vinculo ja estabelecido entre os
profissionais da escola e a familia, pelo fato de esta
ultima ja ter um filho estudando naquele local:

“Porque a escola ja tinha um trabalho de
desenvolvimento com criangas portadoras de
deficiéncia. (...) Porque meu filho mais velho
jd estudava ld e as pessoas jd conheciam o
historico dele, ja conheciam o meu histérico,
da gestagdo, e do [crianca com SD] também”
(MS).

A maioria das criancas foi bem recebida também
pelos professores das escolas de educacdo infantil
municipal e privada, como demonstra a fala a seguir:

“Entdo, essa professora [a segunda
professora da crianga] era super, sabe
normal [referindo-se ao tratamento sem
distingdo em relagdo a outras criangas];
tratava o [crianca com SD] super bem,
sempre com o maior apoio, sabe, assim,
como é a professora da escola que ele estd
agora” (MT7).

O processo de adaptag@o das criangas a escola se
deu de forma tranquila para todos os participantes da
pesquisa. As criancas demonstraram facilidade em
ajustar-se a ambientes novos e as pessoas. Em alguns
casos, as maes ficaram alguns dias na instituicdo de
ensino, como parte do processo de adaptacdo da
crianca; ji em outros, as maes deixaram as criancas
logo no primeiro dia de aula e s6 voltaram para pega-
las no hordrio da saida. Essa diferenca na permanéncia

Luiz et al.

das maes na escola no periodo de adaptacdo esteve
relacionada as préprias caracteristicas das mies e as
rotinas das escolas. Em todos os casos, a adaptacio
nao foi longa e durou, em média, menos de uma
semana.

Preparo dos professores

Para a maioria das mées, o fato de os professores
terem recebido bem seus filhos ndo significava que
eles estivessem preparados para o processo de
inclusdo. Nove familias consideraram que o0s
professores ndo estavam prontos para receber e
ensinar criancas com necessidades educacionais
especiais e, segundo a Mae3, ndo ha profissionais
“adaptados” (M3), ou seja, capacitados para lidar
com as demandas de seus filhos. Para ela, “ndo estd
tendo profissionais [referindo-se a professores]
adaptados pra isso. Por enquanto eu acho que ndo”
(M3).

A Mae7 reconheceu que a experiéncia de uma
professora jovem em receber na sala de aula uma
crianca especial pode ser uma experiéncia dificil, e
essa dificuldade € maior ainda quando o profissional
nao tem preparo:

“A primeira professora eu percebi que ela
baqueou em receber o [crian¢a com SD]. (...)
Se é um baque pro pai, que ¢é filho e a gente
ama, imagine pra um professor! Eu nem
culpo ela. E despreparo, menina nova. Se eu
tive o [criangca com SD] e falei: “o que que
eu faco também”? Entdo, ela novinha,
coitadinha, ja com aquele monte de menino
pra cuidar e ainda mais um especial” (MT7).

Para o pai da Familia 6, o que falta para o
professor ndao é preparo, “falta boa vontade do
profissional” (P6), pois na sua perspectiva, todo
professor, por ter formacdo na drea da educaco,
deveria obrigatoriamente estar preparado para receber
qualquer crianga, independentemente de ser especial
ou nao.

Segundo Mantoan (2006), os professores se
queixam de ndo estar preparados ou ndo ter sido
preparados para o processo de inclusdo escolar. Outros
estudos também mostram o despreparo do professor e
a falta de capacitagdo para atender a diversidade dos
alunos (Ferraz, Aratjo & Carreiro, 2010; Leonardo,
Bray & Rossato, 2009; Monteiro & Manzini, 2008).
Esse despreparo pode estar relacionado a falta de
apoio e também a formacao inicial inadequada dos
educadores (Garcia, Roman, Nascimento, Avoleta, &
Escudeiro, 2006; Mendes, 2010).

Por outro lado, apenas suporte aos profissionais e
recursos adequados ndo sdo suficientes para o sucesso
da inclusdo escolar. A atitude dos professores também
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¢ crucial para esse processo (Boyle, Scriven, Durning
& Downes, 2011). Segundo De Vitta, De Vitta e
Monteiro (2010), o professor tem que estar
predisposto e se sentir motivado para atualizar seus
conhecimentos. Essa mobilizagdo do profissional em
busca de seu aprimoramento foi evidenciada por duas
maies deste estudo. Elas concordaram que, apesar da
falta de preparo dos educadores, houve uma melhora
nesse aspecto desde que comecou o processo de
inclusdo escolar, ja que alguns professores procuraram
aumentar seus conhecimentos nessa area:

“Alguns professores ainda tém um rétulo que
ndo querem se preparar, ndo querem td
evoluindo nessa parte, mas os professores
mais novos, com outra cabega, eles estdo
mais preparados e tdo buscando mais, tdo
mais interessados no assunto e querem td
ajudando mais também. Entdo td assim,
ainda precisa melhorar muito, mas do que
era, jd td bem melhor” (M1).

O sucesso da inclusdo escolar depende, acima de
tudo, da voluntariedade e do compromisso de todos os
profissionais envolvidos nesse processo (Garcia,
Roman, Nascimento, Avoleta & Escudeiro 2006;
Pellanda, 20006).

Além do preparo dos professores, a presenca de
um professor auxiliar em sala de aula pode ser
considerada um fator de apoio ao educador
responsavel no ensino da crianca com necessidades
educacionais especiais, como demonstram alguns
estudos (De Vitta, De Vitta & Monteiro, 2010; Ferraz,
Aradjo & Carreiro, 2010; Glazzard, 2011). O aluno
com sindrome de Down tem melhor aproveitamento
com a ajuda de um professor assistente, porém esse
recurso s6 deve ser viabilizado quando houver
necessidade, para que a crianca ndo desenvolva
dependéncia e tenha a oportunidade de trabalhar com
outros auxiliares (Lorenz, 1999). Além disso, a
presenca constante desses auxiliares ao lado dos
alunos pode inibir a aproximacao de colegas de turma
(Teixeira & Kubo, 2008). No presente estudo, apenas
duas criancas, ambas estudantes de uma escola
particular, contaram com um professor assistente na
classe, mas no relato das maes dessas criancas ndo se
evidenciou qualquer destaque a presenca desse
profissional no ambiente de sala de aula. Esse fato
talvez ndo tenha sido foco do discurso dessas maes
pelo fato de elas ndo terem tido a experiéncia da falta
do auxilio desses profissionais no cotidiano escolar.
Ao contrério, as demais criangas que participaram da
inclusdo em escola publica contaram apenas com um
professor em sala de aula, como € o caso da crianca da
Mie 11, que relatou ter ouvido da professora que: “ela
ndo consegue olhar ele e dar aula, porque sdo 40
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alunos” (M11). Nesse caso, a falta do recurso esteve
em evidéncia, pois influenciou inclusive a dindmica da
classe. Concluimos, entdo, que cada situagdo de
inclusdo deve ser avaliada com cautela, pois o recurso
do professor auxiliar em sala de aula pode representar
tanto uma possibilidade de causar dependéncia e
interferir na interag@o entre as criangas, quando estiver
disponivel, quanto uma sobrecarga para o professor
responsavel, na sua auséncia.

Apés explorar a recep¢do e adaptagdo da crianca
na escola, bem como o preparo dos professores, os
participantes do estudo passaram a avaliar o processo
de inclusdo de forma ampliada, inclusive reunindo
subsidios  para comparar o  processo de
desenvolvimento da crianga nesse novo contexto. O
balanco dessa experiéncia serd apresentado a seguir.

Balanco da experiéncia e perspectivas para o futuro

Apesar de a maioria dos participantes considerar
que os professores ndo estavam preparados para
receber seus filhos, todos relataram que as criangas
tiveram ganhos com a inclusdo escolar. Mencionaram,
também, que elas desenvolveram mais a fala,
melhoraram a coordenagdo motora, passaram a ser
mais independentes e socidveis, além de se
apresentarem mais tranquilas:

“Ele [referindo-se a crianca com SD]
melhorou [com a inclusdo], ele ganhou mais
coisas. Ele ndo perdeu nada, ele so ganhou.
Eu acho que ele ganhou espago, liberdade,
porque a APAE é menor, é mais fechada, so
com criangas especiais. Na escola normal
ndo. Ela é mais ampla, e a crianga, as vezes,
tem que se virar um pouquinho dentro da
escola, ela tem que ser meio independente.
Depois que ele foi pra escola, ele comegcou a
tomar no copo também, ndo quis mais saber
da mamadeira, por iniciativa propria, ndo
porque a gente forcou a barra. Ele via que ld
era canequinha do leite, tem hora do café,
tudo. Ele ndo quis mais saber da mamadeira.
Largou por conta propria. Entdo eu acho que
ajudou ele a crescer mais, ser mais
independente” (M1).

Estudos mostram que a inclusdo escolar propicia
as criancas com deficiéncia ganhos em vdrios
aspectos, como, por exemplo, nas habilidades relativas
a fala, ao comportamento social e aos beneficios
académicos (Anhdo, Pfeifer & Santos, 2010; Buckley,
Bird, Sacks, & Archer, 2006). Tal fato pode estar
relacionado a diversidade dos estimulos oferecidos no
ambiente escolar, pois, segundo Silva e Kleinhans
(2006), um ambiente solicitador, que promova
diferentes possibilidades de descobertas, permitird a
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reorganizac¢do e a plasticidade cerebral do individuo.
Além disso, algumas mdes referiram perceber que
esses ganhos se devem, também, ao fato de seus filhos
estarem convivendo com criancas com
desenvolvimento tipico, as quais serviam de estimulo
para seus filhos: “Porque as criancas conversavam [na
escola regular], tudo crianga normal, entre aspas. Ele
[referindo-se a crianca com SD] foi que era uma
beleza [referindo-se ao desenvolvimento da crianca]”.
(M11).

Esse resultado vai ao encontro com um estudo que
demonstra que criangas com SD na educacgdo infantil
imitam seus companheiros de sala e buscam no colega
novas formas de agir e atuar sobre o meio em que
estdo inseridas (Anhdo, Pfeifer & Santos 2010). Em
outro estudo que se propds a identificar fatores que
influenciavam na inclusdo de criangas com SD na rede
de ensino comum, o adequado modelo de linguagem
foi considerado um fator favordvel a inclusdo
(Buckley, Bird, Sacks & Archer 2006). Esse dado
corrobora os relatos acima de nosso estudo, no qual as
maes associavam o desenvolvimento de seus filhos na
escola a0 modelo de linguagem a que eles foram
expostos. De fato, o ambiente escolar, por apresentar
padrdes de fala adequados, possibilita a crianca com
SD ter um melhor desenvolvimento nesse aspecto, o
que contribuird para o incremento do seu processo de
aprendizagem.

Apesar de estar evidente a contribuicdo do
ambiente da escola regular para o desenvolvimento
global das criancas com SD, a inclusdo também
favorece as criancas com desenvolvimento tipico
(Teixeira & Kubo, 2008). A convivéncia dos colegas
com essa sindrome proporciona interagdo, construgdo
de vinculos afetivos e a diminui¢do de preconceitos
(Martins, 1999), como descreveu a Mae 7: “Olha, o
maior ganho da inclusd@o vocé sabe o que que é? Eu
posso falar com autoridade! E saber que os
pequenininhos  [referindo-se as criancas com
desenvolvimento tipico] eles jd respeitam o especial
[referindo-se as criancas com SD]”. (M7).

No acompanhamento das onze criancas deste
estudo, apenas trés delas possuiam, no momento da
coleta de dados, idade suficiente para que os
participantes relatassem suas experiéncias com a
inclusio, tanto nas escolas de educagdo infantil quanto
naquelas de ensino fundamental, principalmente, a
entrada na primeira série. Como  descrito
anteriormente, nenhum dos sujeitos desta pesquisa
relatou dificuldades na inclusdo de seus filhos nas
escolas de Educagdo Infantil, no que diz respeito a
recep¢cdo e adaptacdo. Por outro lado, a recepgdo
dessas trés criancas nas escolas de Ensino
Fundamental ndo se deu da mesma maneira. O nimero
excessivo de alunos na sala de aula foi relatado pela

Luiz et al.

Maiae 11 como um fator limitante para a professora
dedicar a crianca com SD a atencfo necessaria. No
relato de uma das maes, faltou habilidade e preparo
para o desenvolvimento de atividades com a crianga,
além de paciéncia para lidar com seu filho. O
depoimento a seguir ilustra o exposto:

“Eu reparava que a professora que estava
com ele [referindo-se a crianga com SD] ndo
tinha muita paciéncia pra lidar com ele. Ela
era um pouco seca. Ela falava pra mim que
ela nunca tinha trabalhado com crianca
especial. Ele era o primeiro. Entdo, ela ndo
tinha preparo pra fazer isso” (MS).

Como consequéncia, duas maes dentre as trés
relatadas anteriormente optaram por uma escola
especial, apds as criangas terem frequentado a escola
regular. De acordo com os seus relatos, as diretoras
lhes sugeriram que retirassem seus filhos da escola
comum e os alocassem em uma classe especial: “Ld
na escola estadual eles falaram pra mim que era pra
eu colocar ela [referindo-se a crianga com SD] numa
sala especial, pois ld eles ndo tinham como trabalhar
com ela.” (M4).

“A diretora da escola chegou a falar pra mim
que ndo tinha estrutura nenhuma pra ficar
com ele [referindo-se a crianga com SD] na
escola, mas, mesmo assim, ele ficou um ano
na escola, porque eu ndo tinha condigoes de
tirar ele de l@” (M5).

De acordo com as trés maes que vivenciaram a
inclusdo na escola de Ensino Fundamental, seus filhos
se depararam com a discriminag@o e o preconceito de
diretoras, professoras, pais e alunos quando chegaram
a primeira série:

“A diretora pediu que eu ficasse [referindo-se
a necessidade de permanecer na escola,
enquanto a crianga com SD estava ld], com
medo do que ela [crianca com SD] seria
capaz de fazer. Eles olhavam a menina como
se fosse uma coisa, tipo E.T. Al eu fiquei.
Escola é assim mesmo. Tem discriminagdo
das outras criangas. (...) Discriminag¢do
[referindo-se ao que a familia teve de
enfrentar na escola] da parte de todos, das
criangas e dos profissionais” (M4).

O depoimento acima pode estar relacionado com
o fato de as escolas de Ensino Fundamental ndo terem
sido inseridas na parceria feita entre a APAE e a
Secretaria da Educag@o do municipio, para promover a
inclusdo. Segundo Garcia, Roman, Nascimento,
Avoleta e Escudeiro (2006), a rejeicdo tem maior
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probabilidade de acontecer quando a escola ndo
promove o acolhimento as criangas com necessidades
educacionais especiais. Além disso, quanto mais velha
for a crianga com desenvolvimento tipico, maior tende
a ser a sua rejeicdo, ja que os adolescentes sdo mais
seletivos e resistentes a aceitar os diferentes (Garcia,
Roman, Nascimento, Avoleta & Escudeiro 2006). Este
fato se confirma em um estudo no qual a autora, por
observar por meio da pritica uma significante
diferenca na integracdo entre criangas e entre
adolescentes com necessidades especiais na rede de
ensino comum, optou por realizar sua pesquisa num
contexto de criangcas mais velhas, a fim de colaborar
para o sucesso da inclusdo de estudantes adolescentes,
j4 que a autora considera que estes ultimos sdo
marginalizados na escola regular (Maclean, 2008). A
partir deste estudo (Maclean, 2008), pode-se sugerir
que, na presente pesquisa, a idade das criangas pode
ter influenciado nas dificuldades enfrentadas, pois elas
passaram a enfrentar a rejeicdo a partir de sua entrada
no Ensino Fundamental, momento em que havia
alunos com idades mais avancadas, além de ndo
podermos desconsiderar, a partir dos depoimentos das
mdes, a falta de compromisso da escola para aceitar a
crianca especial ou, pelo menos, de um esfor¢co maior
da instituicdilo de ensino para se adaptar as
necessidades da crianca naquele contexto. Ao
contrdrio, as falas dos participantes reforcam que as
criancas, quando estavam na escola de educacdo
infantil, foram bem aceitas pelos colegas: “Eu achava
que eu fosse passar por algum processo de indiferenca
[na escola] através dos pais das criangas, mas das
criangas ndo, porque as criangas ndo véem diferenca.
Mas nem através dos pais eu ndo tive problema
nenhum” (MS8).

Em oposi¢cdo a experiéncia negativa vivida pelas
maies das criancas que chegaram a primeira série, as
familias que tinham seus filhos ainda em escolas de
educacdo infantil consideraram que a inclusdo colocou
em evidéncia aspectos positivos das criangas, como
relata a mae da Familia 7: “A inclusdo é uma cadeia
de positividade” (MT7). Esse sentimento vai ao
encontro de um estudo que revela que maes de
criancas com SD que foram inseridas na rede regular
de ensino ficaram satisfeitas com o incentivo a
participag@o e a troca de experiéncias que a escola lhes
proporcionou (Macedo & Martins, 2004). No presente
estudo, acontecimentos marcantes para as maes, COmo
a apresenta¢do de seus filhos em datas comemorativas
na escola, reforcaram os beneficios da inclusdo escolar
e ajudaram as mies a ver com bons olhos este
processo:

“O que mais me marcou [na inclusio] de
positivo € que todas as dangas de festa junina
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de quadrilha e apresentacdo, ele participa de
tudo e faz tudo certinho. A primeira
apresentagdo dele da festa junina, eu achava
que ele ndo ia entrar, ndo ia participar, ndo
ia fazer. Ele foi, fez tudo, e até tirou o chapéu
pra agradecer” (M8).

A interpreta¢do dos depoimentos provenientes dos
participantes do estudo nos leva a formular a hipétese
de que talvez esse sentimento descrito por eles, de
satisfacdo de poder observar seus filhos engajados nas
atividades escolares e interagindo com outras criancas,
deva-se ao fato de que na escola de Educacio Infantil
as atividades curriculares exigidas das criangas ndo
contemplam uma dificuldade que possa interferir nos
resultados do processo de inclusdo nessa faixa etdria.
As propostas de trabalho, nessa etapa escolar, sio
voltadas para o desenvolvimento de habilidades para a
integracdo das criangas que exigem delas apenas o
comportamento social. O cendrio comega a se
modificar no Ensino Fundamental, quando o ensino da
crianga demanda outros recursos, € O seu progresso
poderd estar, também, intimamente relacionado com
maiores ou menores dificuldades de integracdo com
outras criangas, j4 que ela deverd evidenciar suas
aquisi¢cdes no que se refere aos contetidos académicos
tanto para a professora de classe quanto para seus
colegas. Os pardmetros de acompanhamento escolar
da crianga e sua avaliacdo, ao longo das atividades
académicas, estdo definidos e vao além das
habilidades de interacdes grupais, o que pode colocar
em risco a inclusdo da crianga com SD, caso os
objetivos e compromissos de todos ndo estejam claros
e bem-definidos.

A proposta de inclusdo escolar ndo € seletiva,
portanto ndo deve acontecer apenas para aqueles que
tém condi¢ées do convivio social. Ao contririo, a
inclusdo propde que todos os alunos, sem excecao,
devam frequentar as salas de aula do ensino regular e
que suas necessidades sejam consideradas, a fim de
estruturar o ambiente escolar em funcdo dessas
necessidades (Mantoan, 2006); porém o que se
observa, com base nos relatos das maes que tiveram
seus filhos incluidos no Ensino Fundamental, é que,
provavelmente, ainda ndo contamos com uma
mudanca do ensino regular para acolher a chegada das
criancas com SD, e que talvez estejamos num
momento anterior ao que se pode chamar de inclusio
propriamente dita. E desejivel que, por ocasido da
inclusdo de uma crianca com SD na rede de ensino
comum, esta Ultima propicie as adequacdes em seus
recursos e estrutura para recebé-la, e ndo o contrério,
que a crianca com SD seja colocada em prova, no
intuito de verificar se ela se adapta ou ndo a proposta
curricular do ensino regular.
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Para o Pai 6, a propria palavra “inclusdo” é uma
forma de discriminar as criangas especiais, pois traz
consigo a inser¢do de algo diferente, que no caso seria
a crianca com SD inserida na rede regular de ensino.
Ele defende que esse processo de entrada na escola
deveria acontecer naturalmente, da mesma forma
como ocorre com qualquer outra crianga:

“Ndo tem que incluir nada. Ele tem que
conviver em sociedade, meu filho sabe
conviver em sociedade. Ele é um ser humano,
ele tem que viver, ele tem que ter historia
normal e ter os atendimentos. (...) A inclusdo
diz o seguinte: que ele tem que ser capaz de
conviver com vocé. E isso que € inclusdo,
mas ndo td certo isso. E vocé que tem que ser
capaz de conviver com ele. Eu que tenho que
ser capaz de conviver com ele, aceitar as
deficiéncias dele, da mesma forma que ele
aceita as minhas. Porque, o que a gente faz
na inclusdo? E dar condigées de ele viver na
sociedade, ndo é isso? O processo tem que
ser inverso! E se ele ndo der conta? E ai, eu
tento incluir; ndo deu, eu excluo. Isso é muito
sério! Vocé imagina o dia que a gente ndo
precisar da APAE! Que essas coisas forem
muito normais, a convivéncia com 0s
profissionais. Vai chegar um dia, talvez eu
ndo vou ver isso, mas que ndo vai mais
precisar de instituicées, matricular seu filho
e ndo precisar falar que ele é sindrome de
Down. Seria normal, vocé faz a matricula
normal. E isso que eu quero pro meu filho.
Eu acho que a coisa tem que ser muito
natural. Ele tem que ser tratado como uma
crianga comum” (P6).

Talvez o desejo do pai de ver a inclus@o escolar
acontecendo de forma natural venha a se concretizar
quando toda a sociedade puder oferecer as criancas
com necessidades especiais condicdes de serem
inseridas ndo somente na escola, mas também no meio
em que vivem. De maneira geral, a sociedade
brasileira caminha, embora nem sempre a passos
largos, para a concretizagdo dessa inclusdo e, nesse
contexto, a escola ndo se apresenta de maneira
diferente. Para que se efetive esse processo da forma
como espera o Pai 6, é necessdrio que o processo de
inclusdo ndo se restrinja a escola, mas se efetive em
todos os ambitos da vida social.

Nos dltimos anos vém ocorrendo reformas
relacionadas a educag@o bdsica, e entre elas estdo as
Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial
(CNE/CEB n. 02/2001), Brasil, (2001), em que se
afirma: “Os sistemas de ensino devem matricular
todos os alunos, cabendo as escolas organizar-se para
o atendimento aos educandos com necessidades
educacionais especiais, assegurando as condi¢des
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necessdrias para uma educa¢do de qualidade para
todos” (p. 1). Diante disso e dessa politica
educacional, é de esperar um compromisso maior com
as pessoas com deficiéncia, porém o que se vé € uma
politica que existe enquanto lei, mas ndo € aplicada
com rigor, pois ndo especifica com clareza como se
dardo as acOes para sua efetivacdo (Ferreira &
Ferreira, 2007; Leonardo, Bray & Rossato 2009). Para
as autoridades oficiais da Educacdo, o fato de os
alunos com necessidades educacionais especiais
estarem na sala comum torna a inclusdo um fato
consumado (Gées, 2007), mas na realidade, apenas a
presenca fisica do aluno na classe comum nao ¢é
garantia de inclusdo. Para esta se efetivar € necessdrio
que haja preparo da escola para atender os alunos que
chegam até ela, independentemente das diferencas e
caracteristicas individuais. Assim, Melero (2008)
propde a educagdo inclusiva como um processo de
humanizacio e de respeito as diferencas. Para que a
tarefa de constitui¢do da escola inclusiva seja bem-
sucedida, € necessdario implantar transformacdes
profundas, que vdo desde atitudes de profissionais da
educacgdo e de pais até a organiza¢do das escolas e das
salas de aula que as compdem, nas suas dimensdes
fisicas, sociais e pedagdgicas.

E certo que ndo hd receitas prontas para instruir
essas familias a lidar com as demandas do dia a dia,
mas os profissionais de saide e da educacdo podem
ampliar o conhecimento das experi€ncias, de sucesso
ou ndo, de familias que possuem uma crianca com
sindrome de Down, de modo a auxilid-las na tomada
de decisdo, quando necessdrio.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa buscou explorar as experié€ncias de
familias, na voz do cuidador principal, no processo de
inclusdo de criangas com sindrome de Down na rede
de ensino comum, a fim de conhecer as
potencialidades e limitacdes vividas por essa clientela
e, assim, levantar necessidades de cuidado, com vistas
a apoiar as familias que ainda irfo passar por esse
processo. Oferecer aos profissionais de saide e da
educacdo oportunidades para conhecer a diversidade
dessas experiéncias poderd contribuir para planejar o
cuidado das familias de acordo com as
particularidades de cada uma delas.

Na perspectiva dos participantes deste estudo,
apesar de todas as criancas terem sido bem recebidas
nas escolas de Educacdo Infantil, os professores nio
estdo capacitados para atender as criangas com
necessidades especiais na escola regular. Esse achado
refor¢a outros estudos disponiveis na literatura e ja
explorados anteriormente, os quais revelam que os
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proprios professores ndo se sentem capacitados a
trabalhar com essas criancas, atribuindo essa
deficiéncia, por exemplo, a falta de rede de apoio do
sistema educacional. Fica evidente, entdo, a
necessidade de um investimento tanto nas familias que
estdo inserindo seus filhos na escola comum quanto
naqueles que recebem as criangas, de modo a capacitd-
los para enfrentar esse processo da melhor forma
possivel.

A inclusdo escolar propicia ganhos no
desenvolvimento social e cognitivo das criangas com
necessidades especiais, além de trazer beneficios
também para as criangas com desenvolvimento tipico.
O modelo eficaz de linguagem € considerado um dos
fatores favoraveis a inclusdo, pois é por meio dele que
ocorrem as interacdes sociais, as quais vao permitir a
crianca fazer parte do meio em que vive. No presente
estudo, os participantes se mostraram satisfeitos com o
ganho que seus filhos obtiveram na Educacgéo Infantil;
porém essa satisfacdo ndo se verificou trés criancas,
quando estas passaram a frequentar o Ensino
Fundamental. Isto, provavelmente, deve-se ao fato de
que, na Educacdo Infantil, o que se prioriza é o
processo de socializagcdo, ao contrdrio do que ocorre
por ocasido do ingresso da crianca no Ensino
Fundamental, em que se exige do aluno competéncia
académica. O risco que se corre é de o processo de
inclusdo ser bem-sucedido apenas nas escolas de
Educacdo Infantil, o que pode causar uma falsa
impressdo de que a inclusdo € uma prética muito mais
social do que voltada a propiciar as condigdes
adequadas para o ensino de contetidos académicos.

Cabe aos Orgdos publicos propiciar as escolas
regulares recursos para que elas possam atender todos
os alunos, sem distin¢do, tanto no admbito académico
como no social; mas compete também as escolas uma
atitude positiva em relagdo a crianga com SD,
respeitando suas diferencas e seus limites. Para tanto,
faz-se necessdria uma articulagdo entre os setores e
uma mudanga de paradigma no modelo educacional,
em que as escolas tradicionais possam dar espaco as
escolas inclusivas, nas quais a educagdo é pautada na
cidadania e na auséncia de preconceitos.

A inclusdo da crianca com SD na rede regular de
ensino vem se demonstrando benéfica, porém ha ainda
muitos desafios a serem superados, os quais
demandam tempo e compromisso para que se
efetivem. Qualquer atitude positiva em relacdo a esse
processo soma esfor¢os para o seu sucesso. Pesquisas
futuras devem ser conduzidas para se ampliar a
compreensdo desse objeto de estudo em outras
localidades e na perspectiva de outros sujeitos, sem
prejuizo da empreendida neste estudo — a experiéncia
das familias - que se evidenciou como de extrema
pertinéncia a andlise do processo de inclusdo escolar.
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