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RESUMO: Este artigo investiga as expectativas das maes em relagdo a escolarizacao de
seus filhos com Sindrome de Down (T21), que frequentemente enfrentam desafios Unicos e
complexos ao longo do processo de inclusdo escolar. Suas expectativas e esperancas para a
educacdo de seus filhos possuem um referencial tedrico amplo e sdo moldadas por suas
experiéncias pessoais, conhecimentos sobre a T21 e a interagdo com o sistema educacional.
A partir disso, surgiu a seguinte indaga¢do: Quais desafios e expectativas se destacam no
contexto das maes em relagdo ao processo de inclusdo escolar de seus filhos com Sindrome
de Down (T21)? Assim, elaborou-se como objetivo geral: pesquisar quais sdo as
expectativas das maes sobre a escolarizacdo de seu filho com Sindrome de Down; e os
especificos: conhecer o motivo pelo qual os pais optam por determinado sistema de ensino;
verificar se o fenotipo € ou sera um fator negativo em relacdo a inclusdo escolar na visao
das maes; conhecer as expectativas que as maes tém sobre o futuro de seus filhos com T21.
A pesquisa teve como referencial tedrico: Mantoan (1992; 2003), Freire (1996), Brasil
(2013), dentre outros autores e autoras. Utilizou-se como metodologia a pesquisa
qualitativa semiestruturada no formato presencial com quatro maes. Neste contexto, com
uma visdo detalhada das preocupagdes, esperangas e experiéncias dessas maes, e como elas
percebem o impacto da inclusao na vida educacional e social de seus filhos.
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ABSTRACT: This article investigates the expectations of mothers regarding the education
of their children with Down Syndrome (DS), who often face unique and complex
challenges throughout the process of school inclusion. Their expectations and hopes for
their children’s education are informed by a broad theoretical framework and shaped by
their personal experiences, knowledge about DS, and interactions with the educational
system. From this, the following question arose: What are the main challenges and
expectations of mothers concerning the school inclusion process for their children with
Down Syndrome? The general objective was to research the expectations of mothers
regarding the schooling of their children with Down Syndrome, while the specific
objectives included: understanding the reasons why parents choose a particular educational
system; assessing whether the phenotype is perceived as a negative factor for school
inclusion from the mothers’ perspective; and exploring the expectations that mothers have
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for the future of their children with DS. The theoretical framework for the research
included works by Mantoan (1992; 2003), Freire (1996), Brazil (2013), among other
authors. The methodology employed was a semi-structured qualitative research format
conducted in person with four mothers. In this context, the study provided a detailed view

of these mothers' concerns, hopes, and experiences, and how they perceive the impact of
inclusion on their children's educational and social lives.

KEYWORDS: Down Syndrome; School Inclusion; Mothers; Family.
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1 INTRODUCAO

Esta temadtica tem sua relevancia, pois traz significacdo ao relato das experiéncias e
perspectivas das maes em relacdo as vivéncias escolares de seu(a) filho(a), sendo assim, o
relato ¢ ponto essencial para a efetivagdo da pesquisa. Vale destacar que essa temadtica
surgiu a partir da perspectiva do estdgio ndo obrigatéorio em uma escola de ensino
particular, onde foi possivel perceber o crescente nimero de matriculas de alunos que estao
no quadro da Sindrome de Down. Além disso, era possivel observar relatos corriqueiros de
‘porta’ de maes em relagdo a convivéncia e aprendizagem de seu(a) filho(a) dentro do
quadro da T-21. Dessa forma, surge o interesse em investigar mais sobre os dialogos dessas
maes.

Freire afirma que: “Viver a abertura respeitosa aos outros e, de quando em vez, de
acordo com o momento, tomar a propria pratica de abertura ao outro como objetivo da
reflexdo critica deveria fazer parte da aventura docente” (Freire, 1996, p. 86). Essa
perspectiva ressalta a importancia de que a pratica docente seja pautada por uma escuta
sensivel e acolhedora, especialmente em contextos de inclusdo escolar.

Dar voz as maes e refletir sobre tais experiéncias foi essencial para que houvesse
uma melhor compreensdo desses relatos. Nao podemos deixar de destacar as questdes

norteadoras que deram estrutura para a entrevista, sendo elas: Quando a senhora soube que
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seu filho tinha alguma deficiéncia? Quem lhe informou e como se sentiu quando recebeu a
noticia? Atualmente, seu filho frequenta uma instituigdo escolar publica ou particular?
Quais os motivos que levaram a escolha desta institui¢ao? Qual foi seu pensamento em
relacdo a como seu filho seria recebido na escola? Quais sdo as principais preocupagdes
que a senhora tem sobre a inclusdo escolar do seu filho e como acredita que poderiam ser
abordadas? A senhora acha que a escola terd influéncia no desenvolvimento de seu filho?
Quais? Que tipo de formagdo ou preparo o professor de seu filho precisa ter? Que
expectativas a senhora tem quanto ao futuro do seu filho? Gostaria de falar algo a mais ou
deixar um recado final?

Foram entrevistadas quatro maes, cujos filhos e filhas se encontram atualmente na
faixa etaria correspondente a educagdo infantil e ao ensino fundamental. Diante disso, ambas
se disponibilizaram a participar da pesquisa e da entrevista, mediante a assinatura do termo
de consentimento. Neste contexto, o presente trabalho tem como indaga¢do saber “Quais
desafios e expectativas se destacam no contexto do processo de inclusdo de seu(a) filho(a)
com Sindrome de Down - T21?” Vale ressaltar que o objetivo principal foi o de “Analisar os
relatos das maes em relacdo ao processo de inclusdo escolar de seu filho(a) com diagnostico
de Sindrome de Down - T21”, elencando assim, através dos relatos, se os seus filhos estao,
de fato, incluidos na escola, bem como uma visdo detalhada das preocupagdes, esperangas,
experiéncias e como elas percebem o impacto da inclusdo na vida educacional e social de
seus filhos. Diante disso, elencaram-se os objetivos especificos: conhecer sobre a Sindrome
de Down - T21; apresentar o contexto sobre a exclusdo e o individuo com deficiéncia(s)/
transtorno(s); estudar sobre a exclusdo e os direitos legais; destacar a importancia do papel
da familia na vida da pessoa com deficiéncia/ transtornos.

Para um melhor entendimento, a pesquisa foi subdividida através de secdes e
subse¢des, as quais ficaram intituladas por meio da: Introdugdo, que situa o leitor sobre a
escolha da tematica, o problema, os objetivos e individuos de pesquisa; em segundo, um
contexto sobre a Sindrome de Down-T21; apos, vem a se¢do que cita sobre a exclusdo e os
direitos legais; logo ap0s, a sessdo que trata sobre O papel da familia na vida da pessoa com

deficiéncia/ transtorno; ja na parte final, situa-se a Metodologia e os Procedimentos de
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analise, na qual se aborda com mais clareza sobre os individuos pesquisados, como ocorreu

a coleta dos dados e as analises feitas; na sequéncia final, a conclusdo da pesquisa e suas

finalizagdes, seguida das referéncias.
2 CONTEXTO SOBRE A SINDROME DE DOWN

A Sindrome de Down (SD) ou Trissomia do 21 (T21) foi descrita pela primeira vez
em 1866 pelo médico John Langdon Down, em Londres, e somente no ano de 1959 foi
descoberto o diagnostico, quando o Dr. Jerome Lejeune identificou a existéncia de um
cromossomo extra. Sendo assim, a SD ndo ¢ uma doencga, e sim, uma condi¢dao genética
causada pela presenga de uma copia extra do cromossomo 21, onde os individuos
apresentam 47 cromossomos em suas c€lulas, em vez de 46. “O termo sindrome significa
um conjunto de sinais e sintomas, € Down designa o sobrenome do médico e pesquisador
que primeiro descreveu a associa¢do dos sinais caracteristicos da pessoa com sindrome de
Down” (Brasil, 2013, p. 9). O diagnostico da T21 pode ser realizado antes mesmo do bebé
nascer. De acordo com Mantoan (1992, p. 32), “o diagnostico pré-natal permite, durante a
gravidez, saber se o feto ¢ ou ndo acometido pela Sindrome de Down”. A alteracio
cromossOmica resulta em um conjunto de caracteristicas fisicas e cognitivas especificas. Os
fenotipos frequentemente incluem rosto achatado, olhos amendoados, baixa estatura e
tonus muscular diminuido.

Além das caracteristicas fenotipicas, a Diretriz de Atencao a Pessoa com Sindrome
de Down identifica diversas caracteristicas associadas a sindrome, incluindo problemas
cardiacos, distarbios visuais, auditivos e do sistema digestorio, entre outros (Brasil, 2013).
Sob essa perspectiva, ¢ fundamental destacar que a idade materna avangada proporciona
maior probabilidade de gestar um bebé com T21, principalmente acima dos 35 anos de
idade.

As pessoas com Sindrome de Down geralmente enfrentam também desafios no
desenvolvimento motor, cognitivo e social, o que pode impactar diretamente sua
experiéncia escolar. A sindrome de Down resulta em caracteristicas fisicas e intelectuais

especificas, tendo um desenvolvimento diferente de criangas com desenvolvimento tipico.
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Em geral, apresentam atrasos motores e na fala, além de dificuldades em suas habilidades
intelectuais (Canning; Pueschel, 1993). O grau de deficiéncia intelectual varia de leve a
moderada. De acordo com a Organizacdo Mundial da Satde, a deficiéncia intelectual ¢
categorizada em quatro niveis distintos com base no quociente de inteligéncia (QI), além
de outros fatores ambientais que devem ser levados em conta no momento do diagndstico.

No entanto, “Embora a Sindrome de Down traga caracteristicas genéticas
especificas, € o ambiente e as oportunidades de aprendizagem que desempenham um papel
fundamental no desenvolvimento cognitivo e social da crianca, permitindo que suas
capacidades sejam ampliadas ao longo da vida” (Mantoan, 2003, p. 45). Diante disso, a
pessoa com T21 tem capacidade de se desenvolver através de estimulacdes corretas e
conseguir realizar atividades diarias de forma independente como também, pode obter
formagao profissional.

Porém, comumente apresentam crescimento fisico mais lento; maior tendéncia ao
aumento de peso; atraso no desenvolvimento motor devido a hipotonia nos primeiros
meses de vida, ou seja, menor tonicidade dos musculos e atraso no desenvolvimento
mental (Castro, 2009). Presente em todos os casos, os recém-nascidos com SD apresentam
hipotonia muscular, trazendo atrasos incomuns nas criang¢as que nao apresentam SD. De
forma geral, demoram mais para sorrir, balbuciar, falar, sustentar a cabeca, segurar objetos,
rolar, sentar, arrastar, engatinhar, andar e correr (Castro, 2009).

Atualmente, as criancas com SD estdo envolvidas em programas de estimulacao
precoce, facilitando e corrigindo o desenvolvimento da crianca. Segundo o MEC (1995,
v.3), Estimulacdo Precoce ¢ um “conjunto dindmico de atividades e de recursos humanos e
ambientais incentivadores que sdo destinados a propiciar a § criangas, nos seus primeiros
anos de vida, experiéncias significativas para alcangar pleno desenvolvimento no seu
processo evolutivo”. Em sintese, auxiliar no desenvolvimento da crianca com T21 nos
primeiros anos de vida ¢ de extrema importancia, visto que o cérebro de um recém-nascido
possui capacidades de aprendizagem que sdo desenvolvidas através da internaliza¢do de

estimulos.
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3 DA EXCLUSAO AOS DIREITOS LEGAIS

A historia da humanidade revela uma trajetoria marcada por diferentes formas de
exclusdo social, entre elas a dos individuos com deficiéncia ou transtornos. O termo
“pessoa com deficiéncia” nem sempre foi usado. Alguns séculos atras, tradicionalmente,
essas pessoas eram frequentemente marginalizadas, estigmatizadas e excluidas da vida
social, educativa e profissional. Com o avanco das ciéncias sociais, juridicas e
educacionais, ¢ com a emergéncia de movimentos sociais, houve uma crescente
conscientizacdo e luta pelos direitos dessas pessoas. Em nosso pais, somente no século 19,
influenciados por experiéncias europeias, se iniciaram movimentos voltados a inclusdo
(Freire, 2016).

A Organizagao Mundial da Satude (OMS, 1976) sintetiza que deficiéncia se refere a
qualquer perda ou anormalidade da estrutura ou fungdo psicologica, fisioldgica ou
anatomica. Os transtornos, por sua vez, abrangem condi¢des que afetam a saude mental e
comportamental do individuo. Como afirma Silva (1987, p. 21): “anomalias fisicas ou
mentais, deformagdes congénitas, amputagdes traumaticas, doengas graves e de
consequéncias incapacitantes, sejam elas de natureza transitéria ou permanente, sdo tao
antigas quanto a propria humanidade”. Isto ¢, as deficiéncias e transtornos sempre
existiram, porém, durante anos, essas pessoas foram excluidas e segregadas. As pessoas
com alguma deficiéncia eram nomeadas como “invalidos”, pois eram consideradas sem
valor para a sociedade naquela época, conforme Silva (2009), no periodo medieval, as
criangas com alguma deficiéncia eram abandonadas pela propria familia.

Panarotto e Silva (2014) destacam que, com o avango da ciéncia, a causa da
deficiéncia passou a se mostrar como problema de saude, em contraste com a visao da
antiguidade, que atribuia a deficiéncia a questdes espirituais. Sendo assim, a igreja passa a
perder sua influéncia ao longo do tempo, e a valorizagdo da vida comega a gerar
preocupagdes com a educagdo das pessoas com deficiéncia. Entretanto, de acordo com
Pacheco e Alves (2007), a integracdao ainda ndao acontece nesse periodo. A sociedade tinha
uma visdo muito segregativa relacionada aos deficientes e, consequentemente, essas

pessoas continuaram a ser excluidas dos espacgos sociais.
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No periodo do século XIX, aconteciam os primeiros movimentos voltados para
pessoas com deficiéncia no pais, com a criagdo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos,
em 1854, que mais tarde se tornou o Instituto Benjamin Constant, e do Instituto dos
Surdos- Mudos, em 1857, hoje Instituto Nacional de Educacao de Surdos (INES), (Brasil,
2010). Na Constituicao de 1946, surge a concepgao de “atendimento aos portadores de
necessidades especiais”, ao se estabelecer que “cada sistema de ensino deveria ter
obrigatoriamente servigos de assisténcia educacional que assegura os alunos necessitados
de condi¢des de eficiéncia escolar” (art. 172). Em 1948, foi ratificado o direito a educagao
para todas as pessoas, independentemente de suas diferencas, conforme estabelecido na
Declaracao Universal dos Direitos Humanos (Art. 26). Nesse mesmo ano, a ONU garantiu
o direito a instrug¢ao para todos os individuos por meio desta declaragao (ONU,1948). De
acordo com a APAE Educadora (2001), nos anos 1950, surgiram as primeiras associacdes
de pais e amigos de pessoas com deficiéncia, que desempenharam um papel crucial na
defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia. A APAE (Associagdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais), em 1954, foi fundada no Rio de Janeiro, uma organizagao responsavel
por promover melhorias nas condi¢des de vida dos “excepcionais”, oferecendo-lhes um
atendimento educacional especializado, um acompanhamento em todo seu ciclo de vida, a
capacitagdo profissional para inser¢ao destes sujeitos no mercado de trabalho, entre
outros.

Em 1981, foi instituido o Ano Internacional das Pessoas com Deficiéncia,
promovendo a defesa da igualdade de oportunidades para todos, com o apoio da
Organizagao das Nagdes Unidas (ONU). Nesse contexto, pela primeira vez, foi utilizado o
termo “pessoa com deficiéncia” e, em seguida, “pessoas portadoras de deficiéncia”,
implicando na compreensao da deficiéncia como algo que a pessoa pudesse portar quando
quisesse, de forma a ser uma escolha e nao uma condi¢do. A década de 1980 foi marcada
por movimentos sociais que comegaram a lutar por uma educagao inclusiva, influenciados
pelo contexto internacional de direitos humanos e pela Constituigdo de 1988, que garantiu
direitos fundamentais para todos os cidaddos brasileiros (Mantoan, 2003).

O Brasil aderiu a Declaragdo de Salamanca, em 1994, promovida pela UNESCO,

que incentivava a educagdo inclusiva e a integracdo de estudantes com deficiéncia no
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sistema regular de ensino. Portanto, a declaracdo destaca ainda que “todas as criangas devem
aprender juntas, sempre que possivel, independentemente de quaisquer dificuldades ou
diferencgas que elas possam ter” (Declaragdo de Salamanca, 1994, p. 4). Consequentemente,
toda crianca tem o direito a educacdo e atendimento as suas singularidades. A Lei de
Diretrizes e Bases da Educacdo - LDB mais recente, que ¢ a Lei de n° 9394/96, destina o
capitulo 5 a educacdo especial, definindo no Art. 58 como uma “[...] modalidade de
educagdo escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino para educandos que
apresentam necessidades especiais”, onde as pessoas com deficiéncia passaram a ser
denominadas como “pessoas com necessidades especiais”. Além de estabelecer diretrizes
importantes para a inclusdo, a legislacdo promove acdes para o desenvolvimento integral da
pessoa, enfatizando o atendimento educacional especializado como complemento ao ensino
regular, em vez de ser uma abordagem unica e separada.

Outro importante documento para as pessoas com deficiéncia foi a implementagao
da Politica Nacional de Educagdo Especial na perspectiva de educacdo inclusiva,
reforgando o compromisso com a inclusdo e acessibilidade de estudantes com deficiéncia
no ensino regular. A Resolugdo CNE/CEB (Brasil, 2001), de n°® 2/200, no Art. 2, determina
que “os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo as escolas
organizar-se para o atendimento dos educandos com necessidades especiais, assegurando
as condi¢des necessdrias para uma educacdo de qualidade para todos (MEC/SEESP,
2001)”. Ao longo dos anos, outras politicas publicas para as pessoas com deficiéncia foram
criadas, contribuindo para grandes avangos relacionados a inclusdo. Destaca-se como
documento mais recente a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), sancionada em 2015, Lei n° 13.146. A referida lei contém
diversos artigos que detalham os direitos assegurados as pessoas com deficiéncia,
utilizando o termo "pessoas com deficiéncia". Ferreira ainda destaca que ““ pessoas com
deficiéncia sdo, antes de mais nada, PESSOAS” (2010,p. 15).

O Art. 4 também estabelece que "toda pessoa com deficiéncia tem direito a
igualdade de oportunidades com as demais pessoas e ndo sofrerd nenhuma espécie de
discriminacdao" (Brasil, 2015). Esta lei ¢ um marco na historia da inclusdo no Brasil,

assegura direitos em diversas areas como educagdo, saude, trabalho, acessibilidade e
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prote¢do social, promovendo a inclusdo plena e a cidadania das pessoas com deficiéncia.

4 O PAPEL DA FAMILIA NA VIDA DA PESSOA COM DEFICIENCIA(S)/
TRANSTORNO(S)

Inicialmente, a presenca de uma crianga com deficiéncia ou transtorno representa
uma ruptura significativa para os pais. Segundo Polity (2000), as expectativas previamente
construidas em relacdo a um filho, consideradas normais, tornam-se insustentaveis. Os
filhos, vistos como uma extensao dos pais, quando atipicos, simbolizam a perda de sonhos.

No entanto, a familia desempenha um papel crucial no desenvolvimento e bem-estar
da crianga com deficiéncia ou transtorno. Conforme Mantoan (2003), a familia atua como
um dos principais agentes de socializagdo e desenvolvimento da crianga, sendo essencial
para a constru¢do de sua identidade e autoestima. A presenga do suporte familiar pode
influenciar significativamente a qualidade de vida e o desenvolvimento dessas pessoas.

Importante destacar que, ao longo do processo educativo, a presenga ¢ a
participagdo elucidativa de uma pessoa dedicada sdo essenciais para as criancas com
necessidades especificas, e se faz necessario priorizar os interesses da crianca, visando
garantir seu sucesso. Leitdo (2002) destaca que a condicao de protecdo e de canalizacdo de
recursos para propiciar um ambiente favoravel para o desenvolvimento fisico e afetivo da
crianca junta-se a necessidade de socializagdo, para que a crianga possa conviver em grupo.

Santos, Santos e Oliveira (2013, p. 40) defendem que o processo de inclusdao deve
ter inicio na propria familia. Sendo assim, a familia precisa confiar seus filhos com SD a
escola sem priva-los, por medo da exclusdo ou limitagcdes, visto que a educacdo
constitui-se como uma colaboragcdo conjunta entre a familia e a instituicdo escolar. Os
autores ainda afirmam que o preconceito e a discriminacao vivenciados pelas criangas com
NEEs geram temor nos pais, dificultando a decisdo de matriculd-las em uma escola e
permitir que elas interajam socialmente. Em contraste, hd pais que se empenham
arduamente para garantir que seus filhos sejam aceitos de maneira digna em determinadas
escolas.

A presenca de alunos com Necessidades Educacionais Especiais (NEEs) no
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ambiente escolar ndo s6 promove o seu proprio desenvolvimento integral, mas também
contribui significativamente para melhorias na escola como um todo: “o envolvimento
parental ¢ uma questdo chave para a educacao, para o desenvolvimento infantil, para a
performance dos professores e principalmente para a melhoria das nossas escolas”
(Bhering, 2003, p. 508). Sendo assim, a familia, escola e comunidade precisam assumir sua

responsabilidade em contribuir para o desenvolvimento da crianga com T21.

5 METODOLOGIA E PROCEDIMENTOS DE ANALISES

A pesquisa adota uma abordagem qualitativa, visando compreender em
profundidade as percepcdes das maes sobre o processo de inclusdo escolar de seus filhos
com Sindrome de Down (T21). A escolha pela abordagem qualitativa justifica-se pela
necessidade de explorar as experiéncias, sentimentos e entendimentos das maes,
proporcionando uma visao detalhada e rica sobre o tema. Esta pesquisa, de natureza basica,
busca ampliar o conhecimento tedrico sobre a importancia de compreender as experiéncias
subjetivas e as percepgoes individuais das participantes.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas,
oferecendo flexibilidade para que as quatro maes entrevistadas pudessem expressar
livremente suas opinides e sentimentos, a0 mesmo tempo em que se mantém dentro de um
roteiro previamente definido. Para a realizacdo das entrevistas, foi apresentado antes um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), elaborado em conformidade com as
diretrizes éticas do curso de Pedagogia e assinado pelas maes. O termo detalhava os
objetivos da pesquisa, a garantia de confidencialidade dos dados, além de esclarecer que a
participagdo era voluntdria e que os participantes poderiam desistir a qualquer momento,
sem prejuizos.

Além disso, as entrevistadas foram nomeadas pelos codinomes ‘Lotus, Iris, Violeta
e Girassol, garantindo assim a confidencialidade durante o processo de analise. Vale
destacar que as questdes norteadoras foram divididas em trés momentos: o primeiro
intitulado o impacto do diagnostico e os desafios iniciais, seguido dos questionamentos —

“Quando a sra. soube que seu filho tinha alguma deficiéncia?” e “Quem lhe informou e
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como se sentiu quando recebeu a noticia?”. O segundo momento intitula-se a escola e a
sindrome de down, seguido destas questdes: “Atualmente, seu filho frequenta uma
institui¢ao escolar de nivel publico ou particular?”, “Quais os motivos levaram para a
escolha desta institui¢ao?” e “Qual foi seu pensamento em relagdo a como seu filho seria
recebido na escola?. J& o ultimo momento tem como titulo reflexdes maternas sobre
inclusdo, e suas questdes foram: “A sra. acha que a escola tera influéncia no
desenvolvimento de seu filho? Quais?”, “Que tipo de formagdo ou preparo o professor de
seu filho precisa ter?” e “Que expectativas a sra. tem quanto ao futuro do seu filho?” Antes
de tudo, em cada entrevista foi feito um acolhimento com cada uma das maes, para que se
sentissem ainda mais confortaveis para expor seus relatos. Importante destacar que as

principais respostas foram elencadas.

5.1 Momento 1: O impacto do diagnostico e os desafios iniciais

Nesse primeiro momento de analises, trataremos da discussdo teorica e dos
resultados obtidos por meio do questionario aplicado as participantes. Para isso, agrupamos
as respostas das perguntas: 1) Quando a sra. soube que seu filho tinha alguma deficiéncia?
2) Quem lhe informou e como se sentiu quando recebeu a noticia?

Dentre as respostas sobre a primeira questdo, mostraram-se divididas: das quatro
maes, duas descobriram que seu filho tinha sindrome de Down na gestagdo e as outras duas
descobriram no parto. “Foi durante a gestacdo, com 3 meses” (Girassol); “Soube no
terceiro més de gestagdo, em 2021, durante os exames de ultrassom do pré-natal’
(Violeta). Ja para Iris e Lotus, a descoberta ocorreu apds o parto, “Quando ele nasceu, no
hospital” (Lotus);

Na gestagdo, no segundo tragdo, a gente faz o morfologico, que é para saber se
tem a possibilidade de alguma deficiéncia. Ai, no segundo morfologico, apontou,
ndo apareceu o ossinho nasal dela. So que eu ndo quis fazer aquele exame para
fazer para descobrir porque é um furinho que faz e tem a possibilidade da bolsa

romper. Al a certeza mesmo, a gente teve so no quarto do hospital, quando ela
nasceu (Iris).

A gestacdo e o nascimento de uma crianga exigem da made uma preparacao
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cuidadosa, desde os cuidados iniciais até o vinculo afetivo com o bebé. Rezende (2015)
destaca que a gestacao exige um cuidado integral com a saide da mulher, pois esse periodo
¢ essencial ndo apenas para o desenvolvimento saudavel do feto, mas também para o
bem-estar fisico e emocional da mae, refletindo a importdncia de um acompanhamento
médico. O Ministério da Saude (2020) complementa essa perspectiva ao afirmar que o
acompanhamento pré-natal ¢ fundamental para garantir a satide da mae e do bebé,
possibilitando a identificagdo precoce de complicagdes e orientagdes especificas sobre os
cuidados necessarios durante o periodo da gestacdo. Além disso, segundo Almeida (2018,
p. 77), “o acolhimento e o contato precoce no parto com o bebé com Sindrome de Down
podem ajudar a mae a lidar com as expectativas € emogdes iniciais, promovendo uma
experiéncia de facilidades e apoio”. Portanto, ¢ fundamental que o acolhimento ocorra de
maneira interativa, envolvendo ndo apenas a relagdo da mae com o bebé, mas também a
presenga de profissionais de saide que forne¢cam suporte e informagdes especificas para
que a familia reconheca a existéncia de uma rede de apoio.

Na segunda questdo, as maes foram indagadas sobre quem informou sobre a
deficiéncia do filho (a) e como foi receber a noticia. As maes que receberam a noticia na
gestagdo responderam o seguinte: “Minha médica obstetra deu as informagoes, recebi a
noticia com muito medo e preocupagdo pela saude da minha filha” (Violeta); “Foi o
médico quando fiz um exame mais direcionado para qual sindrome seria, antes ele ja
sabia que ia ter alguma coisa, mas ndo sabia o que. Foi novo porque ndo tinha pessoa
assim proxima, ndo tinha nenhuma referéncia” (Girassol).

A atuagdo dos profissionais de saude em relacdo a individuos com deficiéncia deve
ser fundamentada em principios éticos e em um cuidado especializado. E essencial que
esses profissionais oferegam uma assisténcia abrangente e ndo restrita a todos os membros
da familia, uma vez que a caréncia de informagdes pode intensificar o medo, o preconceito
e a inexperiéncia dos familiares em relagdo as questdes relacionadas a inclusdo do
individuo no cotidiano (Silva et al., 2020). Em vista disso, o profissional que comunica a
deficiéncia da crianca deve entender o processo psicoldgico da familia e estabelecer
empatia, permitindo um didlogo que oriente os familiares sobre os impactos e cuidados
necessarios para a crianga (Cerqueira; Alves; Aguiar, 2016).
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Ja as maes que receberam a noticia somente apos o parto relatam o seu choque e
medo diante da noticia que até entdo ndo era esperada pelas mesmas, o que mostrou uma

maior dificuldade de compreensao e assimilagao da deficiéncia com seu filho:

Quando baixaram o pano eu vi na hora que ela era Down. Ndo foi uma coisa,
assim, que eu pesquisei pra saber como que era na gestag¢do, eu ndo fui atrds pra
saber de nada mas no olhar ela, eu ja vi que ela era Down. Eu lembro que o meu
primeiro pensamento, eu pensei assim, o que os outros vdo pensar? O que eu vou
falar para os outros? (iris).

Ja Lotus cita que: “Os médicos e enfermeiras. Foi um choque assim, porque eu ndo
esperava, eu tentei lembrar de algo assim que estudei na minha graduagdo sobre a SD,
mas ndo lembrava muita coisa, dai me deu medo porque ndo era algo que eu estava
preparada’.

De acordo com Bianchi, Spinazola e Galvani (2021), a SD pode ser identificada no
periodo imediato do nascimento a partir de suas caracteristicas fisicas especificas, sendo
assim, os pais recebem a noticia da sindrome de forma imediata ao conhecerem o filho
ap6s o nascimento, o que torna esse momento ainda mais desafiador para eles. Entretanto,
a compreensdo e facilidade do diagndstico podem ser complexas em qualquer fase do
processo, uma vez que os pais tendem a idealizar seus filhos antes do nascimento,

resultando em uma ruptura das expectativas, afirmado na se¢ao 4 do referencial tedrico.

5.2 Momento 2: A escola e a Sindrome de Down

Nesse segundo momento foram, agrupadas as perguntas: 3) Atualmente seu filho
frequenta uma instituicdo escolar de nivel publico ou particular? 4) Quais os motivos
levaram para a escolha desta instituicao? 5) Qual foi seu pensamento em relacao a como
seu filho seria recebido na escola?

Em relagdo a questdo sobre a escolha da instituicdo, a resposta foi quase unanime.
Girassol, Lotus e Violeta, responderam “particular’; em contrapartida, Iris explica que
“agora ela frequenta apenas a APAE, mas futuramente penso em colocar ela na escola

publica”. Ja em relagdo aos motivos da escolha da instituicdo, as maes relatam: Girassol diz
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que “Dentro de todos a que me acolheu melhor assim, que ela teria uma oportunidade
melhor. A intengdo da gente colocar na escola regular é para aprender, o melhor de ensino
pra ela, um ensino de qualidade, por isso a gente optou pela privada”; ja Létus aponta que:
“Primeiro porque eu sou funciondria e para mim era mais facil estar aqui. O segundo,
porque eu tive boa referéncia aqui do colégio referente a inclusdo”. Ja as outras duas maes

apresentaram respostas mais amplas, expondo o seguinte:

Escolhemos pela oferta de vaga no turno parcial matutino, que era o que
procuravamos, pela proximidade da escola com nossa residéncia, pela estrutura
institucional acolhedora - coordenagdo/professores abertos ao didlogo, e pela
turma de alunos muito amorosos e em numero reduzido (Violeta).

Em relagdo a escola publica é por questées financeiras mesmo, e agora a APAE
eu tive uma dificuldade, assim, sabe, porque a gente tem um certo preconceito.
Mas agora, ja tenho outra visdo completamente diferente, a APAE ta sendo muito
importante para o desenvolvimento da minha filha (lris).

Apesar de haver respostas distintas, os relatos das maes encontram sintonia e
sentido em relagdo a busca pelo ensino que considere as individualidades das criangas e a
autonomia das mesmas. Como afirma Mantoan (1992), as maes escolhem escolas mais
estruturadas porque criangas com deficiéncia intelectual e atraso no desenvolvimento
cognitivo respondem melhor a uma educacdo eficiente, que ajuda a desenvolver
comportamentos que surgem naturalmente em criangas sem deficiéncia.

Sobre o pensamento em como seriam recebidas na escola, as maes explicam que:
“Foi tranquilo assim, é claro que a gente sofre, a gente ja olha para os outros para saber
se ta olhando de uma forma diferente” (Girassol); “E medo, muito medo. Isso é em todas as
novidades, tudo que é novo, o medo é bem grande” (Lbtus), a mae Violeta citou que:
“Achava que iria encontrar alguma resisténcia de inicio, que os profissionais a olhariam
de modo estranho, que colocariam impedimentos ou barreiras preconceituosas, porém,
sempre fomos bem recebidas tanto pela dire¢do/coordenagdo como pelos professores e
também pelas crian¢as”. E por ultimo fris relatou o seguinte: “Penso se ela serd bem
recebida, se os coleguinhas irdo respeitar as limitacoes dela, medo dela sofrer Bullying.

Porque para mim uma crianga atipica sempre sofre um pouco mais, entdo eu tenho medo
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dela ndo se adaptar”. Notou- se que em ambas os relatos uma preocupacdo nio tao

declarada, mas sabe-se que ¢ normal em relagao aos cuidados com os filhos.

5.3 Momento 3: Reflexdoes maternas sobre inclusao

Nesse terceiro e ultimo momento, foram agrupadas as perguntas: 6) A sra. acha que
a escola terd influéncia no desenvolvimento de seu filho? Quais? 7) Que tipo de formacao
ou preparo o professor de seu filho precisa ter? 8) Que expectativas a sra. tem quanto ao
futuro do seu filho?

Sobre a influéncia escolar, as maes ressaltam a importincia da escola no
desenvolvimento de seus filhos com Sindrome de Down. Para Girassol, a escola ¢
essencial: “ela chega em casa com coisa que eu sei que ndo fui eu que ensinei, ela trouxe
da escola, do convivio com o professor, com as regras da escola e tudo que é desenvolvido
la, entdo a gente sabe que ela ndo ta perdendo, ela ta so ganhando” (Girassol). Lotus, por
sua vez, enfatiza que “a escola contribui significativamente para o desenvolvimento
cognitivo e social de seu filho” e recomenda a outras familias que matriculem seus filhos
em institui¢des de ensino desde cedo, apesar das dificuldades.

Outros aspectos presentes nos relatos das mies Violeta e Iris enfatizam a
valorizacdo das habilidades de seus filhos: “Sim, como na vida que qualquer crianca, a
escola, as experiéncias vividas na escola, proporcionam desenvolvimento, deixam
lembrangas, sentimentos, aprendizagens. Se a crianga gostar de estar nesse ambiente ela
sera influenciada positivamente no seu desenvolvimento” (Violeta); “Acredito que vai
aprender muito socialmente com as outras criangas, a imitagdo, o brincar, e as coisas da
escola mesmo acredito que no tempo dela ela vai aprender também” (Iris).

Sendo assim, Mantoan afirma que a escola deve ser um ambiente que proporcione
as criangas a oportunidade de serem auténticas, valorizando e evidenciando suas diferengas
(Mantoan, 2003). Com isso, a escola promove o desenvolvimento de habilidades sociais e
emocionais, possibilitando que os alunos colaborem entre si e valorizem as qualidades

singulares de cada um.
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Seguindo esse raciocinio, em relagdo a escola e inclusdo, foi questionado o tipo de
formagdo que o professor precisa ter para atender o aluno com Sindrome de Down. As
respostas foram: “Ndo tenho nada muito especifico na questdo da sindrome de Down. Ele
tem que ser professor e muito humano. E respeitar as limitacées e fazer as adaptagées”
(Lotus); “So a questdo do professor querer, se colocar no lugar da crianca ja é meio
caminho andado. Porque a crianga atipica, ela ndo vai so para escola, eu acredito que
para escola funcionar ela deve ta sabendo quem sdo as outras pessoas que atendem essa

crian¢a” (Girassol).

Cursos que integrassem a psicopedagogia com desenvolvimento neurologico com
dareas como fisioterapia neurologica, fonoaudiologia, terapia ocupacional,
psicomotricidade ajudaria o professor a compreender as demandas do aluno com
deficiéncia. Era muito interessante se os profissionais das terapias, pudessem
trocar informagoes com os professores das escolas (Violeta).

Eu acho que na formagdo do professor ele teria que estagiar por exemplo na
APAE ou na AMA, porque na teoria as vezes pode parecer facil de lidar com uma
crianga atipica, “ah é so entreter ela ali, deixar no mundinho dela”, mas a ideia

de escola para uma familia atipica é de incluir a crianga, e ndo so cuidar dela
(lris).

Todas as maes demonstraram, afirmativamente, que as professoras precisam
conhecer o seu aluno para promover uma educacdo de qualidade, onde a crianga se sinta
valorizada. Com isso, algumas maes ainda mencionam a importancia de haver uma troca
de saberes entre os profissionais que atendem a crianga fora da escola.

Mantoan considera que a inclus@o de todas as criangas nas institui¢des escolares
deve ser pautada pela observancia de principios éticos e de justica, ndo podendo ser
reduzida a mera insercdo de criangas com deficiéncia no ambiente escolar (Mantoan,
2004). Sendo assim, a crianga com SD nao pode ser apenas inserida em sala de aula para
socializar, mas sim para também aprender como as outras criangas da turma.

No que se refere as expectativas das maes sobre o futuro de seus filhos, observa-se
uma combinagdo de preocupagdo, esforco continuo, e a busca por informagdes junto com
sentimentos de duvidas e dificuldades das maes, que, apesar de tantos desafios, seguem em

busca de um futuro melhor e mais inclusivo.
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Como assegurado nas entrevistas, as mies Lotus e [ris demonstram preocupagdes
quanto as fases de desenvolvimento. Confiam no potencial de seus filhos, mas também
reconhecem suas limitagdes atuais e as possiveis mudangas futuras de regressdo: “Eu tenho
muita expectativa, muita mesmo, mas nem todas sdo boas. A gente sabe que é a fase da
adolescéncia, para uma crianga atipica é bem complicado” (Lotus); “Hoje o que eu quero
pra ela é que ela consiga fazer as coisas bdasicas sozinha como trocar de roupa, ir ao
banheiro, saber o que é bom, o que é ruim, é isso que eu quero pra ela hoje” (iris).

Dessa maneira, essas maes pensam de maneira que o que o seu filho for capaz - ou
ndo - de fazer sera o suficiente, pois havera explicagdes para essas acdes, evitando assim a
insatisfacdo. Porque, se a crianca ndo alcanga a independéncia investida nela, tanto pelos
pais quanto, como pela instituicdo, ocorre uma grande frustracdo dentro da familia (Silva;
Aiello, 2009 apud Vitiritti et al., 2018).

De encontro com Létus e Iris, Girassol expressa muito otimismo e a busca pelo
melhor caminho, de forma determinada, para sua filha conseguir “terminar o ensino médio
e fazer uma faculdade”, mostrando principalmente que o ambiente inclusivo depende da
colaboragdo entre familia e escola: “Eu quero a melhor educagdo que tiver, eu vou atras do
que tiver de melhor. Eu acho que minha filha tem muito potencial” (Girassol); Assim como
Violeta também tem expectativas que sua filha vai ser uma pessoa autonoma e que € capaz
de agir conforme seus desejos: “Acredito que ela vai ser uma pessoa com autonomia para
seu autocuidado e trabalho, que vai amar culinaria, historias, musica, artesanato, danga,
teatro, leitura e escrita” (Violeta).

Essas expectativas vao ao encontro de Montobio e Lepri (2007 apud Rocha et al.,
2022), pois, segundo os autores, a deficiéncia ndo impede o individuo de desenvolver
interesses, gostos € inclinagdes. Ou seja, ¢ fundamental reconhecer que pessoas com
deficiéncia tém a capacidade de expressar suas vontades, interesses e preferéncias de forma
unica, como qualquer outro individuo. Essas caracteristicas subjetivas devem ser

valorizadas e respeitadas em todos os contextos, incluindo a educagdo e a vida social.

6 CONCLUSAO
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A partir dessa pesquisa, constatou-se que as maes ainda mantém certas insegurancas
e insatisfagdes com relagdo a educagdo. Essas inquietacdes refletem a busca por mais
qualidade e inclusdo, evidenciando também a caréncia de didlogo e de troca de
experiéncias entre familia, escola e servigos de atendimento especializados dos quais a
crianca participa. Essa tematica de pesquisa, ainda pouco explorada e com escasso espaco
de reflexdo nas escolas, ao trazer a tona as percep¢des maternas sobre a inclusdo, pode
contribuir significativamente para os estudos sobre a importancia de um local escolar
inclusivo e adaptado para a crianca com Sindrome de Down.

No que diz respeito a escolha da escola, a maioria das maes optou por instituigdes
privadas, buscando ambientes que oferecessem melhor acolhimento e qualidade de ensino.
As preocupagdes iniciais sobre a aceitacdo dos filhos na escola refletem um medo
compartilhado de preconceitos, embora a aceitacdo e as experiéncias praticas mostraram,
em geral, uma recep¢do positiva tanto de educadores quanto de colegas. A formacgdo dos
professores € outro ponto central, ressaltando a importincia de uma formagdo que inclua
uma compreensdo profunda das necessidades especificas de criangas com T21. Sendo
assim, as maes ressaltaram a importancia fundamental da escola e seu impacto significativo
no desenvolvimento cognitivo e social, enfatizando a necessidade de professores com
aprimoramento da habilidade de se colocar no lugar do outro e formagdes voltadas ao
conhecimento das especificidades da T21. Nesse sentido, as maes reconhecem o papel
indispensavel desempenhado pela escola no desenvolvimento cognitivo e social de seus
filhos, ressaltando que o ambiente escolar ¢ fundamental para a aprendizagem e a
interacao.

As expectativas das maes em relagcdo ao futuro dos filhos com T21 refletem uma
mistura de esperanga e preocupacdo. Embora reconhegam os desafios, elas expressam um
desejo genuino de ver seus filhos atingirem autonomia e qualidade de vida.
Comprometidas em promover um ambiente inclusivo que respeite as individualidades de
cada crianga, as maes destacam a importancia da colaboragdo entre escola e familia para o
pleno desenvolvimento de seus filhos. Os principais desafios enfrentados estdo
relacionados ao medo do preconceito e a falta de preparo de alguns profissionais para lidar
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com as especificidades do T21. Muitas maes ainda encontram barreiras ao buscar uma
educacgdo inclusiva, especialmente na escolha de uma instituicdo escolar que ofereca nao
apenas acessibilidade fisica, mas também acolhimento emocional e praticas pedagdgicas
adaptadas. A necessidade de um compromisso continuo com a inclusdo escolar se torna
evidente, indo além da simples insercao das criangas no ambiente escolar, para realmente
garantir oportunidades de aprendizagem e desenvolvimento que respeitem suas
particularidades. Esse estudo revela que as expectativas maternas sobre a inclusao nao se
limitam ao desejo de ver seus filhos inseridos na escola, mas também incluem uma
preocupacgdo com a qualidade da formagdo dos profissionais, o respeito as especificidades

de cada crianga e o impacto positivo da inclusdo em sua trajetoria de vida.
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